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Forord

Mastergraden i pedagogikk har vart en unik mulighet til & g& dypere inn pa et
pedagogisk felt som for meg er sveart interessant, og forhapentligvis er den og

dens tema med pa & skape en relevant arbeidsplass for meg i fremtiden.

Arbeidet med denne oppgaven har jeg opplevd bdde medgang og motgang. Jeg
anser meg som styrket bade faglig og som menneske etter & ha med denne
oppgaven. Uten den velviljen som fagleder ved skolen og foreldrene jeg har
intervjuet har vist, hadde det ikke vert mulig for meg & skrive denne oppgaven.
Alle har tatt godt i mot meg, og ikke lagt skjul pd detaljer som kunne vart viktig
for oppgaven. Jeg skulle dog i sterre grad enske at ovrig pedagogisk personale
ved skolen ville sagt seg villige til & bli intervjuet, men da de ansatte ikke ville
delta reiste det seg en hel del nye spersmal som jeg vil komme tilbake til i lopet
av oppgaven.

Jeg vil til slutt takke min veileder Jens Ivar Nergérd for god oppfelging og gode
innspill underveis i oppgaven. Han har ogsé gitt meg et spark bak nar det har veert
behov, og det har vert uvurderlig i1 forhold til ferdigstillelse av oppgaven. Selve
mastergraden vil vare avsluttet pa et ar istedenfor to, fordi det ville vaert vanskelig
a ta seg fri fra arbeid enda et ar for & skrive oppgaven, og jeg har et sterkt enske

om a bruke utdanningen min til noe relevant.



Sammendrag

Tittel: Et barn med autismespekterforstyrrelse sin skolehverdag.

En case studie.

Bakgrunn og problemstilling: P4 hvilke mater kan en diagnose innenfor ASF
pavirke et barns skolehverdag? Hva slags tiltak har skolen for & for & handtere de
vansker som foreligger for barnet? Eventuelle tiltak fra skolens side for & styrke

skoletilbudet for denne eleven?

Jeg er velsignet med en datter som har diagnosen barneautisme, og dermed
plassert innenfor begrepet autismespekterforstyrrelse. Jeg har igjennom de siste
syv ar mett mange mennesker pa bakgrunn av min datters diagnose, og da bade
foreldre til barn med AFS, mennesker i1 yrker som arbeider direkte med barn med
AFS (PPT, Barnehabilitering, stottepedagoger, spesialpedagoger og ansatte i bade
barnehage og skole). Da min egen datter begynte 4 na skolealder og det ble satt i
gang planlegging og tiltak for & gjere overgangen fra barnehage til skole gjorde
jeg meg opp mange tanker rundt det & vaere barn med ASF i skolesystemet og
hvordan skolehverdagen er for et barn innenfor dette spekteret. Som barn med
ASF har man et stigma det er vanskelig & komme bort fra i sitt mete med andre
elever, foreldre og mennesker en meter 1 sin hverdag som skoleelev. Av egen
erfaring har jeg i metet med andre foreldre til andre elever, men ogsé ansatte 1
skolesystemet og organisasjoner som PPT og barnehabilitering en oppfatning om
at stigmatisering pa bakgrunn av kjente og populare symptomer og kjennetegn av
enkeltindivider med autismespekterforstyrrelser forekommer. Dette har igjen fatt
meg til & undres over i hvilken grad stigma hemmer individet og dets muligheter
til personlig utvikling i skolehverdagen, og i hvilken grad en kan komme med
pastanden om at mer kompetanse er avgjerende for & minimere vansker og
utfordringer?

Igjennom det & veere far til et barn med en slik diagnose etablerer en sin egen méite

a kjempe sitt barns sak pé, og gjerne da ved 4 prove a4 fremme individets styrker



og muligheter til omgivelsene fremfor dets funksjonshemninger og hindringer.
Ethvert barn har krav pa béde likeverdig og tilpasset opplering, men det ma
foreligge sarskilte forhold for at retten skal veere til spesialundervisning skal veare
tilstede. Samtidig er det ofte foreldre som ma vare taleroret til denne gruppen
elever, da det ofte hersker store vansker med & utrykke seg selv verbalt og ikke
verbalt om sine egne folelser og opplevelser av hverdagen. Med bakgrunn 1 dette

har jeg formulert folgende problemstilling:

Pa hvilke mater kan en diagnose innenfor ASF pavirke et barns skolehverdag?
Og hva slags tiltak har skolen for & for & hindtere de vansker som foreligger for
barnet? Hvilke tiltak fra skolens og det avrige stotteapparatets side er

tilstedevarende for 4 styrke skoletilbudet for denne eleven?



Aspect

Title: A child with autism spectrum disorders school day. A case study.

Background and research question(s): In what ways could an autism spectrum
diagnosis affect everyday schoollife? Which measures does the school have to

ease the child’s difficulties?

I am blessed with a daughter that is diagnosed with infant autism, and thereby
inside the term autism spectrum disorder. The last seven years of my life has been
spent meeting professionals working with children that has an ASD diagnosis. But
I have also met parents of other children with ASD, and when my own daughter
was about to start in the first grade at school my thoughts started spinning. As a
child with ASD you are inhabited by a stigma, and it is hard to get away from that
stigma when you meet other children in everyday school life, but also from other
parents, school officials etc. My own experience has told me that people often
have a pre-knowledge of autism spectrum disorders, and often very inaccurate for
most of the individuals. However, autism spectrum disorders are rarely presenting
themselves in individuals as in movies and television series. How could this
stigma decrease the possibility of personal development? And which difficulties
do the diagnosis itself creates for the individual in a school day?

Through being the father to a girl with this kind of diagnosis, you learn to
establish a way to fight for your child’s case, and often by promoting the child’s
strengths, not its difficulties. Every child in the Norwegian school system has the
right to both adapted and equal schooling. As a parent you often have to be the
voice of your child, since missing communication skills are often present among
children with ASD. This master grade thesis is a presentation of Kristine’s
parent’s feelings about having a daughter with ASD in a Norwegian school, and

how the diagnosis affects her everyday life.
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1 Innledning

For snart syv ar siden fikk jeg en datter som senere skulle vise seg a bli
diagnostisert med diagnosen barneautisme, noe som var et hardt slag for bade
mennesket og pappaen jeg er. Det er uten tvil grunnen til at valget av tema 1
masteroppgaven er tett knyttet opp til de erfaringer jeg selv har gjort meg, men
ogsé de jeg har fatt leere om fra andre. Jeg har de siste fire rene hatt ustrakt
kontakt med mennesker som jobber med denne gruppen barn, og foreldre til andre
barn med autismespekterforstyrrelser (ASF). Jeg har mett leger, psykologer,
spesialpedagoger, lerere, assistenter, barnehagepersonale, ansatte i PPT og listen
kunne nok inkludert et par andre yrkesgrupper for jeg var ferdig. Da min datter
gikk siste aret 1 barnehagen dukket det opp noen spersmél som senere har blitt til
en del av denne masteroppgaven. Hvordan hindterer skolen det & f& en elev med
ASF, og i1 hvilken grad klarer de 4 se mennesket bak diagnosen? P4 hvilke mater
skal de dyrke min datters sterke sider? Kan de noe om autisme? Dette var alle
sporsmél som var essensielle, og det var f4 man kunne fi gode svar fra. Lesningen
ble autismeforeningen, der man meter andre foreldre med barn som befinner seg
innenfor dette store og vidstrakte diagnosespekteret. Opplevelsene er forskjellige
med skolesystemet og autismespekterforstyrrelser blant foreldrene, noen hadde
positive opplevelser mens andre hadde negative. Heldigvis var skolen min datter
skulle begynne pa en skole som mange regnet som flinke med denne gruppen
barn. Da jeg deltok pa ferste foreldremete for skolestart folte jeg det var viktig &
vaere apen om diagnosen til min datter, og provde forklare de andre foreldrene om
hennes utfordringer og hennes styrker da det var veldig mange som hadde en
forforstdelse for hva ASF var, en veldig generalisert en vel og merke. Dette og
opplevelsene jeg og min samboer har hatt igjennom denne overgangen fra
barnehage til skole, og det & vere skoleelev med spesielle behov og foreldre til en
skoleelev med spesielle behov fikk meg til 4 ville skrive og gjere undersokelse
innenfor temaet skole og barn med autismespekterforstyrrelser. Hvilke rettigheter
man har er ogsa et tema som er viktig & belyse. Formalet med denne
mastergradsoppgaven er & tilegne ny innsikt, og veere med pé a skape ny

kunnskap om temaet jeg har valgt, men samtidig belyse skolens utfordringer i



henhold til oppleringsloven for denne gruppen barn, og hvilket hjelpeapparat som

er tilstede.

1.1 Problemstilling

I denne mastergradsoppgaven har jeg til hensikt 4 belyse og gjenfortelle et
foreldrepars opplevelser ved 4 ha et barn med ASF 1 skolen, og hvordan de
opplevde overgangen fra barnehage til skole, og hva de foler er de storste
utfordringene som foreligger for at barnet skal oppleve en positiv skolehverdag
med personlig utvikling som hovedmal. Jeg vil se pd hvordan barnets evner og
forutsetninger er med pa & definere oppleringstilbudet, men ogsa pa hvordan méite
skolen tilrettelegger skolehverdagen, og evner 4 minimere konsekvensene av
stigmatiseringen et barn med ASF vil oppleve. Det vil vaere nerliggende & drofte
mulige tiltak skolen i samarbeid med evrige instanser og foreldrene kan iverksette
for 4 skape en enda mer positiv skolehverdag.

En gjennomgang av hvilke lover og rettigheter som foreligger er ogsa naturlig a
forklare 1 sd mate. Jeg vil ogsa ga nermere inn pd de reksjoner foreldre har i for-

og etterkant av at ens barn far en diagnose innenfor ASF.

Problemstillingen blir derfor som felger: P& hvilke méater kan en ASF-diagnose
pavirke et barns skolehverdag? Hva slags tiltak har skolen for & for & handtere de

vansker som foreligger for barnet?

Det reiser seg en hel del andre spersmaél i tilknytning til problemstillingen:
Hvilke rettigheter har barnet? Hvilke plikter har skolen? Opplever foreldrene at
skolen prover se barnets styrker og ikke kun diagnosen? Foler foreldrene at
forarbeidet til skolestart var godt nok til & sikre et godt opplaeringstilbud for
barnet? A utfore en slik undersekelse ved kun en skole gir oss ikke svar som vi
med sikkerhet kan generalisere ovenfor alle andre skoler, men skolen er en
kommunal institusjon som skal folge gjeldende regler og plikter ovenfor sine

elever. Vi kan derimot fa en god pekepinn pé det arbeidet denne skolen utforer og



de utfordringer de meoter. Samtidig er det gjennom de intervjuer som er gjort ikke
nedvendigvis sikkert at informantene ville avgitt ssamme svar om fire maneder

som de gjorde da intervjuet fant sted.

1.2 Tema og aktualitet

Autismespekterforstyrrelser er i dagens samfunn og spesielt 1 skolen et stadig mer
aktuelt tema. Mye av dette har bakgrunn i det at selve begrepet stadig utvikler seg
og blir sterre, og dermed ogsa stadig flere som far en diagnose innenfor dette
vidstrakte begrepet. De siste rene er det Asperger Syndrom som har vart veldig
satt fokus pa. Denne oppgaven handler samtidig om rettigheter barn med spesielle
behov har i skolen, og hvilke plikter skolen har til & ivareta barn med spesielle
behov. Dette er et stadig mer aktuelt tema da dette er noe som staten,
utdanningsdepartementet, og kommuner kontinuerlig arbeider med & forbedre. Det
vil alltid vaere forskjellige oppfatninger blant foreldre i hvilken grad skolen klarer
a folge opp de rettigheter barn har 1 henhold til opplaringsloven, men samtidig er
det nok mange som deler de samme erfaringene og for de tror jeg temaet vil vaere
veldig aktuelt.

Oppgaven min vil ogsd omhandle foreldrenes opplevelse av samarbeid mellom

skole og foreldre, og dette er ogsa et tema som er forankret i opplaringsloven.

1.3 Oppbygning av oppgaven

Oppgaven min bestar av seks kapitler, med underkapitler som har ulike emner.
Kapittel en omhandler bakgrunnen for valg av emne pa mastergradsoppgaven,
problemstillingen og en begrunnelse for hvorfor jeg falt ned pé denne, aktualiteten

pa temaet og hvordan oppgaven er bygd opp.

Kapitel to omhandler teori, og kun dette. I dette kapitlet kommer jeg inn pé
begreper som er omtalt i opplaeringsloven og i Kunnskapsleftet, herunder tilpasset
opplering, inkludering, likeverdig opplaring og spesialundervisning. Jeg kommer

ogsd videre inn pé hva autismespekterforstyrrelser er, og en del forskning og
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begreper rundt temaet. Til slutt i dette kapitlet vil jeg ta for meg og avklare

begrepene generalisering og stigmatisering (Goffman).

Kapittel tre omhandler metode, herunder hva kvalitativ underseokelse innbefatter
og hva et case studie er. Videre gar jeg igjennom forskningsetikk,
informasjonsbehandling, utarbeidelse og gjennomfoering av intervju., tolkning,

analyse, og konfidensialitet, validitet/relabilitet gjennomgés ogsa.

I kapitel fire av oppgaven vil jeg g& nermere inn pé caset, da i form av
beskrivelse av barnets styrker og utfordringer i1 skolen og livet generelt, basert pa
intervju med foreldrene. Og videre ta for meg hvordan foreldrene har opplevd
overgangen fra barnehage til skole, og hvordan skolen etter dette har handtert det
a ha en elev med autismespekterforstyrrelse. Til slutt i dette kapitlet vil jeg gé
narmere inn pé intervjuet med skolen og hvordan de planlegger og gjennomforer
det & ha en elev med ASF og hvilke tiltak de har for & minimere vansker og

fremme lering for barnet.

Kapitel fem av oppgaven er en drefting der jeg drofter sentral temaer 1

problemstillingen opp mot mine funn.
Kapitel seks er en avslutning der jeg kommer med mine refleksjoner rundt

oppgaven og tanker om veien videre for barn med ASF og meg selv innenfor dette

temaet.
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2 Teori

I dette kapitlet vil jeg ta for meg hva autismespekterforstyrrelser (ASF) er, og
hvordan de manifesterer seg hos individer i skolehverdagen og livet generelt. Jeg
vil herunder ogsé ta for meg de kriterier og kjennetegn en ofte ser ved dette
vidstrakte diagnosespekteret. Deretter vil jeg ta for meg oppleringsloven, da den
er hayst relevant for hva skolen plikter seg til og hvilken rettigheter barn med
autismespekterforstyrrelser har hva gjelder opplaering. Til sist vil avklare begrepet
stigmatisering, og hvilken pavirkning de kan ha pé skolehverdagen til barn med
ASF. Dette er teori som har vart veldig viktig for meg 4 ha 1 bakhénd under

intervjuene jeg har gjort senere i oppgaven.

2.1 Autismespekterforstyrrelser (ASF)

Autismespekterforstyrrelser er ofte forkortet til AFS eller ASD (Autisme
Spectrum Disorder), jeg har i denne mastergradsoppgaven valgt & forkorte
begrepet med den norske varianten AFS. I denne avsnittet vil jeg ta for meg
hvilke kriterier som i de fleste tilfeller legges til grunn nér en diagnose innenfor
autismespekteret skal stilles. Jeg vil ogsa gd nermere inn pd hvordan en slik
diagnose kan manifestere seg hos barn med ASF, og hvilke konsekvenser dette
har for skolehverdagen og livet for evrig. Det er samtidig viktig & papeke at det
ikke eksisterer noen dokumentert effekt av medisinsk behandling pa diagnoser
innafor autismespekteret, selv om det hevdes at enkelte anti epilektikum
medisiner kan pavirke atferdsproblemer hos barn med ASF. Om vi ser bort ifra
dette er det en gjengs oppfatning av at tidlig intervensjon er essensielt for 4 kunne
tilrettelegge optimalt for opplaring av barn med ASF. Kompetanse om
autismespekterforstyrrelser blant leerere, spesialpedagoger og assistenter er en
annen ting som fremholdes som viktig, da skolen er en serdeles viktig arena for
lering og rehabilitering. (Tellevik et al 2008). Hvorvidt det er riktig & ha et slikt
fokus pa diagnose og det & stille en diagnose som vi har i dagens samfunn er ogsa

noe jeg vil ta for meg senere 1 oppgaven, og da basert pa de kriterier og
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kjennetegn man legger til rette for 4 stille en ASF-diagnose.

2.1.2 Diagnosekriter og kjennetegn

Selve begrepet autismespekterforstyrrelse (ASF) er en samlebetegnelse som
brukes pé de ulike variantene av autisme. Det finnes store forskjeller pa det
autistiske spekter, og diagnosene man normalt sett plasserer under betegnelsen
ASF er: barneautisme, atypisk autisme, Asperger syndrom, med flere.
Forskjellene mellom disse diagnosene kan vare enorme, bade hva gjelder
funksjonsevner og funksjonsniva. Samtidig er det viktig & papeke at personlig
egenart kan ha store utslag pa hvordan personen fremstar i forhold til andre med

samme diagnose.

En autismespekterforstyrrelse er en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse som
kjennetegnes ved at personen har avvik pi et eller flere omrider innenfor
utvikling. Dette kan vere avvik pa utviklingen innenfor kommunikasjon, sosialt
samspill, manglende evne til & ta innover seg andres folelser, meninger og tanker.
Andre avvik kan manifestere seg i forhold til interesser og aktiviteter. Ifolge
Peeters (2004) kan gjennomgripende utviklingsforstyrrelse hevdes & pavirker alle

omréder hva gjelder personens utvikling med et livslangt forlep.

For & kunne stille en diagnose innenfor ASF hos en person, foreligger det enkelte
kriterier (symptomer) som mé veare tilstedevaerende. Verdens Helseorganisasjon
opererer med tre kriterier i sitt ICD-10 (Diagnoseverktoy for sykdommer). De
kanskje mest fremtredende innenfor forskning p&d ASF og kriterier for & oppfylle
diagnosen ma sies a vere Lorna Wing og J. Gould (Wing 1997). De var av den
oppfatning i sin forskning at det hersket tre sentrale symptomer som métte vaere
tilstedeverende for at en ASF-diagnose kunne stilles; Avvik i kommunikasjon,
sosialt samspill og evnen til 4 late som (Jordan & Powell 1995). Dette er de
samme kriteriene som WHO bruker i sin ICD-10 (International Classification of
Diseases). Andre innenfor fagomradet ASF velger dog a bruke flere kriterier enn
dette for & stille en ASD diagnose, blant annet Gilleberg (1995) som opererer med
det dobbelte av Wing (1997) og WHO. Samtidig er WHO na 1 gang med &
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bearbeide ICD-11, som forventes 8 komme ut i 2015. Det vil vare en revidert
beskrivelse av hva som definerer de ulike variantene av
autismespekterforstyrrelser, og det er lagt vekt pa en mer generell vurdering av

avvikende utvikling hos individet.

Et avvik i det sosiale samspillet kan manifesteres som et avvik i utviklingen av
tilknytning og samspill. For mange med en autismespekterforstyrrelse kan det &
delta i og utvikle sosiale relasjoner med jevnaldrende veare svaert problematisk, og
mange seker relasjoner og tilknytning utelukkende til voksenpersoner i sin
hverdag. For mange innenfor spekteret viser kommunikasjon seg a vaere kanskje
det storste problemomradet. Det kan blant annet vise seg ved et avvik 1 bade
impressive og ekspressive spriket. Med et avvik i det impressive spraket vil det
vaere en svikt i sprakforstielsen, og personen vil ha store problemer med & fa en
mening ut av det som blir sagt. Nér vi snakker om det ekspressive spriket snakker
vi om personens evne til 4 utrykke seg spraklig, og et avvik vil ofte vil fore til at
personens evne til & utrykke seg ligger langt under generelt evneniva (Bishop
1995).

Andre fremtredende kjennetegn som viser seg hos personer med
autismespekterforstyrrelser er repetitiv og stereotyp atferd og spesielle interesser.
Eksempler pa dette kan vere repetitiv banking pa et objekt eller snurring av hjul
pé en sykkel. Samtidig kan spesielle interesser for fly, biler, tog og lignende
forekomme. Det forekommer ofte en manglende evne til & bruke leker og lignende

pé en funksjonell méte (Peeters 2004, Kaland 2009, WHO ICD-10).

Det er dog viktig & papeke at enhver person med en slik diagnose er et fullverdig
menneske pa lik linje med mennesker uten funksjonshemning, med dette menes
det at personen ogsd har en personlighet og er ikke kun en diagnose. Det
eksisterer ofte mange og store forskjeller mellom personer med ASF-diagnoser,
og en person trenger ikke representere alle kriterier for diagnosen. Forskjellene
mellom personligheter og kjonn kan vare store (Wing 1997). Jordan & Powell
(1995) papeker viktigheten av at man meter de forskjellige personene som nettopp
det, forskjellige personer. Og at man ikke ser de for kun diagnosen de lever med.
Pé denne maten kan vi si at de kriterier og kjennetegn som foreligger for

autismespekterforstyrrelser kan manifestere seg vidt forskjellig fra person til
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person, og hos noen kan enkelte kjennetegn vaere fraverende. Det er samtidig de
klassiske kjennetegnene for ASF som ogsé er den storste medvirkende érsak til at
mennesker har en forforstielse av hvordan et barn med en

autismespekterforstyrrelse er.

2.1.3 Kommunikasjon

Autismespekterforstyrrelser er ofte sett pd som en kommunikasjonsforstyrrelse,
noe som ogsa kan sies 4 vere riktig. Innenfor autismespekteret er det store
forskjeller 1 hvor store kommunikasjonsvansker barn har. Ofte har barn med
barneautisme og atypisk autisme storre vansker med det verbale spriket enn hva
barn med asperger syndrom har. Vi kan derfor si at kommunikasjonsvansker,
verbale og ikke verbale, strekker seg fra de som er uten et adekvat verbalt sprék,
til en manglende forstielse og interesse for hva sa som kommuniseres (Beany og
Kershaw 2008). Noen vil til og med ikke fole et behov for & bruke verken verbal
eller ikke verbal kommunikasjon, mens andre snakker kontinuerlig og kun om
deres egne interesser.

Kommunikasjon kan for mange barn vaere forvirrende, og for barn med ASF vil
ofte dette veere med pd & skape utfordringer. Barn med ASF har 1 stor grad
vansker med det at ord og utrykk kan ha flere betydninger, ofte ser man ogsa
vansker knyttet til & forsté ironi, sarkasme og abstrakte historier. Dette er faktorer
som kan fore til misforstaelser, mangel pé trygghet og konflikter. Sviktende
kommunikative evner vil ogsa vaere en utlesende faktor for vansker med sosialt
samspill og sosiale relasjoner, og dette viser seg ofte fordi barnet ikke forstir den
kommunikasjonen som foregar rundt en. Det er ogsé en del faglitteratur som tar
for seg autisme og begrepet sentral koherens. Hos Attwood (2007) forklares
begrepet ved at et individ med ASF kan vare sa detaljorientert 1
kommunikasjonen at det helhetlige ved for eksempel samtalen forsvinner. Pa
denne maten blir kommunikasjonen brutt, og barnet har ikke fatt med seg det
viktigste ved samtalen, nemlig helheten. Det 4 ha en svak sentral koherens kan
videre fa folger for hvordan barnet utvikler seg, bade spréklig, kognitivt og sosialt
(Attwood 2007). Senere har ogséd enkelte nevrologer som forsker pé

sammenhengen epilepsi og autisme kommet frem til at barn med ASF har en
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betydelig oket risiko for epileptiske tilstander som kan pévirke bade kognitive
ferdigheter og sprék. Dette kan fore til at enkelte barn med ASF kan oppleve en
bedring 1 kommunikasjon, kognitive ferdigheter og sosialt samspill ved hjelp av
medisinering for epilepsi. Det er ogsa slik at forstdelsen for verbalt og ikke verbalt
sprék kan vere tilstede, men formidlingsevnen til barnet er sa lite adekvat at det er

vanskelig 4 vite om sa er tilfelle.

2.1.4 Sosiale relasjoner og samspill

Det er som nevnt tidligere store variasjoner og forskjeller mellom mennesker med
autismespekterforstyrrelser, og det er store variasjoner i hvordan vanskene
pavirker personen og dens evner til & skape relasjoner og delta 1 sosialt samspill. I
og med at det i1 de aller fleste tilfellene er en eller annen vanske ved det
kommunikative for barn med ASF vil ogsd vare avgjerende for sosiale relasjoner
og samspill. Kommunikasjon er en s@rdeles viktig faktor i slike relasjoner og
samspill, og det er derfor ikke vanskelig & konkludere med at dette ofte er en av
hovedfaktorene til vansker i det sosiale samspillet med andre mennesker. Noen
har ofte store vansker innenfor omradet, mens andre har mindre vansker. En av
grunnene til dette kan vare forskjellige personligheter og egenart. Noen barn med
ASF velger selv & vere alene, mens andre igjen er serdeles kontaktsekende. Det
er ogsd ofte vansker knyttet til det & skulle forholde seg videre til
kommunikasjonen. Jordan (2008) forklarer at mange barn med
autismespekterforstyrrelser har en tendens til & snakke ustanselig og uten filter til
andre mennesker, uten at de nedvendigvis slipper til den andre. Dette hevder
Jordan (2008) er en direkte arsak av deres manglende forstaelse for uskrevne
regler for samtale og er ikke nedvendigvis det samme som vi kaller for
kontaktsekende. Barn med ASF sies & tenke ulikt andre barn uten ASF, og
arsaken til dette har mye & gjore med at de har en grunnleggende svekkelse av sin
kognitive utvikling. Dette forer ofte til vansker med & leve seg inn i sine egne
tanker, men ogsd andres. Dette knyttes ofte opp mot problemer barn med ASF har
1 samspill og relasjoner med andre barn (Kaland 2007). Videre kan spesielle
interesser, som jeg vil komme narmere inn pa senere, ogsa ha betydning for det

sosiale samspillet mellom et barn med ASF og andre barn. Dette skjer som oftest
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fordi barnet med ASF tar det som en selvfolge at andre barn tenker det samme

som dem om en spesiell interesse eller et objekt de finner tiltalende.

Attwood (2007) beskriver ogsa vansker ved sosial interaksjon som kan oppsta
fordi barn med ASF ofte ogsa viser en svikt nar det gjelder & handtere eksekutive
funksjoner. Dette kan fore til at barn med ASF mangler evner innenfor omrider

som planlegging, impulskontroll, refleksjon, og det & forsd abstrakte begreper

(ibis).

2.1.5 Atferd og spesielle interesser

Avvikende atferd og spesielle interesser er et annet punk som ofte kommer opp
nar man leser faglitteratur rundt emnet autismespekterforstyrrelser. Det
forekommer store variasjoner innenfor de forskjellige autismediagnosene, men
fellesnevneren er ofte at det forekommer i en eller annen grad hos ethvert barn
med ASF. For mange kan enkelte interesser vare sé altoppslukende at skolen og
skolearbeidet blir forstyrret, og at barnet mister mye informasjon og lering
(Beaney & Kershaw 2008). Av eksempler kan vi kort nevnte s@rinteresser for fly,
tall, biler, vaskemaskiner og andre ofte banale objekter. For andre kan avvikende
atferd ses som snurring av hjul, en trang til 4 smake pé objekter, "banking” pa
objekter for a lage lyd, en trang til 4 kjenne pé vann eller materialer. Dette kan for
andre fremsta og oppfattes som bade ser og avvikende atferd, men ogsé sterkt
stigmatiserende. For et barm med ASF kan derimot dette oppleves som serdeles
stimulerende hva gjelder & finne en indre ro eller dypere mening, en form for
selvstimulering med andre ord. For mange barn med ASF-diagnoser kommer slik
atferd til syne i situasjoner der de foler ubehag, usikkerhet, nysgjerrighet eller en
mangel pé trygghet. Dette kan ogsa vise seg som repetisjon av rutiner, da det &
skape en form for orden kan gi et barn med ASF en folelse av trygghet. Avvik i
atferd og spesielle interesser kan veere med pé & begrense mulighetene barnet har i
situasjoner som lek, lering og ovrig i skolehverdagen. Det er ogsa bred enighet
blant fagfolk om at mennesker med autisme har svekkede egenskaper til 4 sette
seg inn 1 andre menneskers tanker, tro, ensker, intensjoner etc., og muligheten til 4

bruke denne informasjonen til 4 tolke hva andre sier, tenker og hvilken handlinger
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de kommer til & gjore vil pavirkes (Howlin et al. 1999:2). Dette er det vi kaller
”Theory of mind”. Et barn med svekket evne til dette vil ha vansker med a tolke
den ikke verbale informasjonen i en kommunikasjon, og dermed ha vansker om a
forstd kommunikasjonen, tolke de folelser andre viser med kroppssprak og
mimikk. I andre tilfeller vil en ofte ha en bokstavelig tolkning av hva mennesker
sier. Dette kan igjen fore til konflikter mellom barnet med ASF og andre da det de
ytrer tilbake kan oppleves som i overkant direkte. (Jordan & Powell 1995)
Forskning har vist, igjennom oppgaver der barn skal sette seg inn i hvordan andre
personer tenker, at barn med autisme begar flere feil enn barn uten ASF med
tilsvarende evner (Howlin et al. 1999).

Av egne erfaringer vet jeg at dette ofte forer til at barnet har svekkede egenskaper
til lek og laering, og 1 kombinasjon med stereotyp atferd kan dette fore til at barnet
blir stdende utenfor sosialt bade pa skolen og i livet generelt. Blant annet har barn
med ASF-diagnoser i stor grad problemer med 4 innta forskjellige roller i lek, som
ofte barn gjor. Samtidig er det ogsd ofte en begrensning blant barn med ASF for
hva slags lek de interesserer seg for. Ofte er den leken de klarer 4 utfore preget av
repetitive monstre (Peeters 2004). Nar et barn med ASF har funnet en lek det
behersker og liker vil det ofte veere vanskelig & {4 barnet til 4 utfore andre typer
lek, og dette medforer ogsa at andre barn opplever kjedsomhet og trekker inn
andre elementer i leken som barnet med ASF ikke behersker. Av egen erfaring vet
jeg at det & beholde fokuset til et barn med ASF 1 situasjoner som lek ofte kan
vaere mer krevende en leken selv. Min datter er et godt eksempel pa dette, og
omhandler ikke leken om musikk eller dans vil hun ofte miste fokuset etter kort

tid og begynne a bruke lekene pé en liten konstruktiv mate.

Jordan & Powell (2002) forklarer videre at barn med autisme ikke kun har
problemer med samhandling og kommunikasjon, men at de 1 tillegg har problemer
med & oppfatte verden. For barn med autismespekterforstyrrelser vil det vaere
vansker rundt det vi kaller speiling, altsa det & se seg selv igjennom samhandling
eller andre opplevelser. Dette gjor at et barn med autisme har vansker med 4 lere
av hendelser de selv opplever (Jordan & Powell 2002). Dette kan jeg med min
egen empiriske erfaring bekrefte, og i vart hjem har det blitt brukt mange timer til
repetisjon av forholdsvis enkle oppgaver for en har klart & knekke en kode hos

datteren var. Det & ha vansker med & lere igjennom opplevelser er ikke umulig for
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denne gruppen barn, men av erfaring vil det vaere behov for en okt og nesten

mekanisk innevelse for det lering kan sies a ha skjedd.

Jeg vil i case delen av denne oppgaven komme med fordypende eksempler pé
nettopp dette som omhandler avvik i atferd og spesielle interesser, da barnet som

har deltatt i undersekelsen er preget av bade avvik 1 atferd og spesielle interesser.

2.1.6 Oppsummering

Barn med autismespekterforstyrrelser har som oftest store utfordringer hva gjelder
samhandling, kommunikasjon, atferd og interesser Det vi kan si er at alle omrdder
barn med ASF har vansker innenfor pavirker hverandre pé en eller annen méte.
Diagnosen omfatter et vidt spekter, og variasjonene er store. Det vil derfor ikke
veaere gitt at alle barn med ASF opplever alle vansker nevnt, og ofte vil de opptre i
varierende grad hos hvert enkelt individ. Personlig egenart er et element som mé
tas hayde for nér en jobber med barn som har autismespekterforstyrrelser, da ens

styrker er en annens svakheter.

2.2 Stigmatisering

I dette avsnittet har jeg valgt & se pa Goffmans teori om stigma, og hvordan dette
kan oppleves av barn med autismespekterforstyrrelser bdde i skolen og i
hverdagen generelt.

Erving Goffman var en amerikansk professor i sosiologi og sosialantropologi ved
University of Pennsylvania. Han beskrives ofte som toneangivende hva gjelder
symbolsk interaksjonisme. Han baserte sine teorier pd storheter som Mead og
Durkheim, som var av den oppfatning av at mening og betydning som knyttes til
handlinger konstrueres gjennom interaksjon mellom mennesker, og/eller mellom

mennesker og ting (Jarvinen 2005).

Goffman (1968) beskriver hvordan vi klassifiserer andre og hvordan andre
klassifiserer oss, men ogsa hvordan vi forholder oss til hverandre basert péd de

klassifiseringene vi gjor av hverandre. Han beskriver videre stigma som en
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diskrediterende egenskap som diskvalifiserer individet fra & bli fullt ut sosialt
akseptert, for barn med autismespekterforstyrrelser kan dette for eksempel vare
kommunikasjonsvansker, avvikende atferd, eller spesielle interesser. I denne
faglige sammenhengen kan vi tenke oss stigma som et avvik mellom hva det
forventes at et individ er, og individets faktiske identitet. Goffman oppfatter
stigma som en sosial merking av en avvikende egenskap, der konsekvensene er at
individet opplever et tap av attraktivitet og egenverdi, men kanskje mest av alt en
generalisering og usynliggjering. Et individ som normalt sett ville vert akseptert
og ansett som normalt, men som i tillegg besitter et stigma vil tiltrekke seg
oppmerksomhet. Dette vil igjen fore til at de vi ofte kaller for ”de normale” vil
skape distanse til individet med egenskapen, og ikke forholde seg til eller godta de
andre egenskapene ved individet.

Goffman (1968) deler begrepet stigma inn 1 tre forskjellige omrader; fysiske
misdannelser, karaktermessige feil, og rase, nasjon eller religion. Goffman
fokuserer i stor grad pa situasjoner hvor normale og stigmatiserte metes i sosiale
sammenhenger, nettopp fordi det er i slike situasjoner stigma blir synligjort.
Videre oppfatter Goffman (1968) at dette kan fore til at individer med et stigma
trekker seg ut og bort fra situasjoner der stigmaet deres blir synligjort, og mange
trekker 1 stor grad mot situasjoner der de kan oppholde og omgi seg selv med
andre som besitter samme stigma. Dette gjores for & beskytte seg selv, og dette ser
vi ofte blant mennesker med funksjonshemninger som trekker mot vernede

arbeidsplasser, spesialskoler og lignende.

Goffman (1968) skiller videre mellom diskreditert og diskreditabelt stigma.
Diskreditert stigma omhandler det at individet er sitt eget stigma bevisst igjennom
det & forstd at omgivelsene er kjente med ens spesielle egenskap. Diskreditabelt
stigma er ndr et individs stigma er skjult, og ukjent for omgivelsene rundt
individet. Et stigmatisert individ kan i ulike situasjoner oppleve & vare bade
diskreditert og diskreditabel. Et individ med et diskreditabelt stigma har som
nevnt et stigma som er ukjent. Kommunikasjon med andre mennesker kan for et
individ med et diskreditabelt stigma medfere en belastning ved at individet
forseker 4 holde sitt eget stigma skjult. Samtidig kan diskreditert stigma gjore at
personen foler seg blottlagt, og 1 stor grad feler mennesker ser en for sitt stigma

og ikke mennesket bak stigmaet. Eksempler pa dette kan vere at mennesker
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snakker unedvendig hoyt til mennesker som er blinde, barn som stirrer pa fysiske
defekter hos et individ, eller at omgivelsene tilbyr mer avhjelp til enkelte individer
enn hva som er naturlig. Det er ogsa 1 metet med andre individer som ikke kjenner
til individets stigma at det vil dukke opp et spersmal om man skal preve & holde
stigmaet skjult eller vaere 4pen om det. Mange velger & vare apen om sitt stigma
da belastningen ved a skjule det ofte er for stor og krevende, og noen har sa
synlige stigma at en ikke kan holde det skjult.

Barn med autismespekterforstyrrelser moter skolen med sitt stigma, og det i seg
selv kan vare serdeles utfordrende pa mange ulike méter. Det 4 ha behov for
tilrettelagt opplering eller spesialundervisning vil i seg selv skape et stigma som
kan vanskeligjore malet om en likeverdig og inkluderende opplaring. Andre barn
pa skolen vil 1 mange tilfeller legge merke til at et barn blir tatt ut av klassen for a
motta spesialundervisning, og dermed vil stigmaet vaere diskreditert uansett hvor
godt et barn med autisme fungerer 1 skolehverdagen. Som Goffman (1968)
papeker vil de "normale” diskreditere et barn med autismespekterforstyrrelse i
skolen basert pd det som er annerledes med individet 1 forhold til de ovrige
elevene, og dette vil naturligvis forhindre individet fra & kunne delta fullt ut i den
sosiale hverdagen som skolen er. Goffman (1968) beskriver videre at det kan
vaere en vond folelse at andre snakker om deg og ser pd deg pa bakgrunn av den
egenskapen ved deg som er avvikende.

Barn med ASF er ofte veldig ulike, og det er varierende hvor bevist de er pé seg
selv og sine omgivelser. Det vil derfor ikke nedvendigvis vare slik at barnet
tenker over hva andre mener om deres stigma, og dermed legger de automatisk
ikke skjul pa de egenskapene som er avvikende. De forstér rett og slett ikke
sosiale relasjoner og samspill nok til & forstd at de blir stigmatisert, og samtidig er
det nedvendigvis ikke slik at andres meninger om en selv har noen betydning for
hvordan en forholder seg til sine avvikende egenskaper. Sett opp mot skolen vil
det kunne sies at likeverdig opplering vil veere umulig & oppna da tilrettelegging
og spesialundervisning alene vil skape et stigma som skaper distanse mellom et
barn med ASF og de ovrige barna, og med et diskreditert stigma har man allerede

blitt stigmatisert i form av a vere seg selv.
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2.3 Opplzringsloven — Plikter og rettigheter

I dette kapitelet vil jeg ta for meg sentrale begreper innenfor skolesystemet i
Norge; hvilke lover og regler som gjelder i Opplaringsloven. Jeg vil avklare
begreper som inkluderende skole, likeverdig opplaering, tilpasset opplaring og
spesialundervisning. Jeg vil ogsd komme narmere inn pd hvilke lover og
rettigheter til tilpasset opplaering og spesialundervisning barn i Norge har. Dette er
begreper og lovfestede rettigheter som i aller hoyeste grad er aktuelle ovenfor
barn med autismespekterforstyrrelser, nettopp fordi det er hjemlet i lovverket
hvilke rettigheter og plikter skolen ma tilpasse seg nar de har elever som ikke har

utbytte av ordiner opplering, noe som barn med ASF sjelden har.

2.3.1 Inkluderende skole

Ifolge Kunnskapsdepartementet er inkludering en forutsetning for & oppné en
likeverdig opplering. Mélet ved inkludering er at barn, uavhengig av deres evner,
funksjonsniva og forutsetninger skal vaere deltagende i skolehverdagen (NOU
2009:18). Med begrepet inkluderende opplering menes det at alle skal kunne ta
del felleskapet pd en likeverdig méte, faglig, sosialt og kulturelt. Skolen skal med
andre ord verdsette forskjellene og mangfoldet, samtidig som skolen skal vere
tilpasningsdyktig. Det stilles krav til den enkelte skole, og til den enkelte persons
evne til relasjonsbygging. Inkludering er ikke bare et mél, men ogsé en prosess og
baserer seg pa hvordan skolen meter personen med sine forutsetninger og behov
pé en best mulig méte. Skolen skal ikke bare inkludere alle, men ogsé tilpasse
innhold, krav og metoder etter hver enkelt elevs ferdigheter og forutsetninger. For
a kunne oppna at den enkelte blir mer deltagende, og har et utbytte av sin egen

deltagelse i felleskapet, er tilrettelegging for mangfoldet i tilbudet ogsé sardeles
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viktig. (Utdanningsdirektoratet). Begrepet ”Den inkluderende skole” er som nevnt
et sentralt skolepolitisk begrep som er ansett som overordnet for skolen.

Begrepet inkludering stammer opprinnelig fra latin og betyr & innbefatte. Med
innbefatning mener vi det & ta del 1 felleskapets fordeler bade pd godt og vondt
(Aschehoug og Gyldendal 2005). I en inkluderende skole skal barn ha rett til
tilpasset opplering og & kunne delta i felleskapet uavhengig av barnets personlige
eller fysiske forutsetning. Det viktige er dog ikke hvilket utbytte barnet har av &

vaere deltagende i1 felleskapet, men hvordan barnet faktisk kan delta i felleskapet.

2.3.2 Likeverdig opplzring

Det kan ofte vere forvirrende med alle de ulike begrepene vi her til lands bruker
omkring skole og rett til opplaring. Som nevnt sa har vi begreper som bade
likeverdig, tilpasset, inkluderende opplaring og spesialundervisning. Det kan
veaere fort gjort & blande flere av begrepene, og jeg vil derfor prove gi en presis

begrepsavklaring av likeverdig opplering.

Likeverdig opplering defineres av Utdanningsdirektoratet som et nasjonalt mal og
et overordnet prinsipp 1 norsk skole. Ifolge Utdanningsdirektoratet (2005) skal en
likeverdig opplering dekke alle sider ved opplaringen, og med dette menes det at
alle skal ha like muligheter til oppleering, uavhengig av barnets evner, alder,
religion, rase, kjonn, seksuell orientering, sosial bakgrunn, etnisitet, bosted,
familie, eller ekonomi. En likeverdig opplaring skal serge for at
opplaringstilbudet tilpasses det enkeltes barn sine evner og forutsetning, og alltid
vaere forankret i lovverket og laereplanene som er gjeldende pé tidspunktet

(Utdanningsdirektoratet 2005).

2.3.3 Tilpasset opplaering og rett til tilpasset opplaering

Dette begrepet brukes mye i skolen i Norge, og man ser pa det som et overordnet
prinsipp i skolesystemet. Begrepet ble forste gang brukt i leereplanen M87, hvor
det ble stadfestet at tilpasset opplering skulle vere et grunnleggende prinsipp for
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all undervisning i grunnskolen. Dette kan vi kalle en ideologi, og vi kan si at i
denne lereplanen hadde man en vid forstaelse for begrepet. En smalere forstaelse
av begrepet kan sees pa som konkrete tiltak, eller hvordan man organiserer
opplaringen pa. Hver enkelt skoleeier har plikt til & tilrettelegge opplaeringen for
den enkelte elev, og opplaringen skal tilpasses elevens evner og forutsetninger.
Det knytter seg altsa store utfordringer til hvordan tilpasset opplaring skal
gjennomfores, og det har i mange ar vart en stadig tilbakevendende diskusjon om
tilpasset oppleering er mulig for alle. Eleven skal sikres & na mélet med
oppleringen, og dette kan gjores ved hjelp av metoder, lerestoff og organisering.
Det er ikke hjemlet i noen lov eller lereplan for hvordan denne formen for
opplering skal gjennomferes, det er med andre ord opp til hver enkelt skole &
bestemme hvordan tilpasset opplaring skal gjennomferes. Men dette betyr ikke at
opplering skal individualiseres, men skolen ma ta hensyn til mangfoldet og
variasjonene hos elevene nar metoder, lerestoff og organisering skal tilpasses
(NOU 2009). Mye av diskusjonen rundt tilpasset opplaering omhandler de krav
som stilles til skolene og lererne ved at undervisningen skal tilpasses hver enkelt
elev. Videre pépekes det at tilpasset opplering skal bidra til at elever, uavhengig
av forutsetninger og evner skal meote realistiske utfordringer i opplaringen, som
de bdde kan strekke seg etter, men ogsa mestre. For et barn med ASF har det vert
en tendens til at tilpassingen har vert preget av a sende kravene for denne
gruppen, slik at en kunne mestre kravene som ble stilt. Om dette er den riktige

maten 4 gjore det pa vil jeg se pa senere.

I Oppleringsloven §1-3, 5.ledd finner vi folgende:

”Oppleeringa skal tilpassas evnene og foresetnadene hja den enkelte eleven,

leerlingen og lerekandidaten.”

Det som slas fast her er altsé at enhver elev har rett til 4 fa tilpasset opplaeringen
etter sine egne ferdigheter og forutsetninger, og om vi da ser videre 1
Opplaringsloven, nermere bestemt §5-5, er det skoleeiers plikt til 4 sorge for at
opplaering foregér 1 henhold til den enkelte elevs ferdigheter og forutsetning.

Kommunene har videre et ansvar, som er bestemt av lov, for a se til at denne
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plikten overholdes i trdd med gjeldende lovverk. Midler til tilpasset opplaering og

spesialundervisning mé fordeles ut fra de ordinzre tilskudd som skolen fér utdelt.

2.3.4 Spesialundervisning og rett til spesialundervisning

Vi kan starte med 4 si at spesialundervisning er en form for tilpasset opplering,
bare mer omfattende. Nar en skal vurdere barns opplearingstilbud mé en ta hoyde
for barnets forutsetninger, og i noen tilfeller vil ikke vanlig tilpasset opplaering
vaere adekvat for 4 kunne tilby de et tilfredsstillende oppleringstilbud.
Spesialundervisning er noe som skal gis til de som ikke har forutsetninger for &
klare delta og oppna utbytte av det ordingre opplaeringstilbudet 1 skolen.
Spesialundervisning er en mer omfattende og individuell tilpasset opplaring, som
ofte dreier seg om et tilbud som er mer eller mindre avvikende fra gjeldende
lereplan (Utdannings og forskningsdepartementet 2005) og som ofte foregér
utenfor klasserommet.. Spesialundervisning er hjemlet 1 Opplaringsloven § 5-1.

og §1-3, 5, og slar fast felgende:

“opplceringa skal tilpasses evnene og uforestonadene hjd den enkelte elev, lcering

og leererkandidat”.

Om et barn har behov for spesialundervisning skal dette fremlegges i form av en
sakkyndig vurdering utfort av kommunale tjenester som f.eks. PP-Tjeneste. I et
slik vedtak skal organisering og innhold vere klart og tydelig, og en individuell
oppleringsplan skal alltid foreligge. Jeg vil senere 1 dette kapitelet komme tilbake
til lovfestede rettigheter tilknyttet spesialundervisning.

Retten til spesialundervisning finner vi hjemlet 1 Opplaringsloven §5-1, og lyder

som folgende:

YElvar som ikkje har eller som ikkje kan fa tilfredsstillande utbytte av det

ordincere oppleeringstilbodet, har rett til spesialundervisning.

I vurderinga av kva for oppleeringstilbod som skal givast, skal det scerleg leggjast
vekt pa utviklingsutsiktene til eleven. Opplceringstilbodet skal ha eit slikt innhald

at det samla tilbodet kan gi eleven eit forsvarleg utbytte av oppleeringa i forhold
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til andre elevar og i forhold til dei oppleeringsmdla som er realistiske for eleven.
Elevar som far spesialundervisning, skal ha det same totale

undervisningstimetalet som gjeld andre elevar, jf. § 2-2 og § 3-2”

Et vedtak om rett til spesialundervisning fattes av PPT (Pedagogisk Psykologisk
Tjeneste) i hver enkelt kommune. PPT skal fremlegge en sakkyndig vurdering av
elevens s@rlige behov, og den sakkyndige vurderingen skal vere forankret i en
faglig utredning av barnet. En sakkyndig vurdering av eleven vil bestd av en
vurdering hvorvidt det foreligger behov for spesialundervisning, og vil videre ta
for seg hva slags organisering for opplaering som er optimal for elevens
skoletilbud. Den sakkyndige vurderingen vil ogsa inneholde konkrete mél for
oppleringen. Videre er det skolen som er pliktig i henhold til Opplaringsloven at
eleven mottar et adekvat og forsvarlig tilbud om opplaering som alltid skal vare

forankret i elevens forutsetninger og evner.

Opplaringsloven stiller seg dpen til hvordan spesialundervisningen skal foregé, og
hvordan opplaringen gjennomfores skal vere forankret i forutsetningene og
evnene som eleven besitter.

Det mange tror er at en diagnose automatisk gir rett til spesialundervisning, noe
som ikke medforer riktighet. For & ha retten til spesialundervisning ma det
eksistere et avvik mellom hva eleven er kapabel til og hva som kreves av et
ordinart oppleringstilbud. Intensjonene ved spesialundervisning er at den skal
bidra til en inkluderende opplaering igjennom & veaere et likeverdig

oppleringstilbud. (NOU 2009:18)
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2.4 Kunnskapsloftet

11997 fikk skolen i Norge et nytt leereplanverk ogsé kalt L97, som baserte seg pa
en 10-arig grunnskole med enhetsskolen som overordnet prinsipp. I L97 var
sentrale temaer knyttet opp mot sosiale anliggende, struktur og kvalitet 1 skolen.
Enhetsskolebegrepet og L97 omfatter et overordnet prinsipp om at skolen skulle
veaere for alle (Utdanningsdirektoratet 1997), og dette er ogsa det grunnleggende
prinsippet for Kunnskapsloeftet, ogsé kalt K06. K06 er den siste store norske
skolereformen, og det skolen per 2013 forholder seg til. K06 ble det videre lagt
stor vekt pa at opplaringen skal gi elevene en grunnleggende tilgang til
arbeidslivet, men ogsa samfunnslivet. Dette skal ifelge K06
(Utdanningsdirektoratet 2005) forankres og forsterkes ved at skolen skaper elever
med livslange holdninger og kunnskaper, men ogsa selve samfunnet skal tillegges
et ansvar for & se til at det ikke utvikles avvik i muligheter for elever basert pa
deres personlige egenart, etnisk tilknytting, religios tilknytning, hudfarge og
lignende. Dette er en prinsipp som ble tatt med i den hensikt at alle skal ha lik rett

til utdanning.

For denne oppgaven har ogsa andre elementer ved K06 vart mer pivirkende enn
de ovrige, og K06 legges det starre vekt enn tidligere reformer pa at
undervisningen ikke kun skal tilpasset fag og materiale, men ogsa alder, faglig og
personlig utviklingsniva skal tas heyde for. For & kunne gjennomfere dette, kreves
det ifolge K06 at lererens/fagpersonens pedagogiske plan ma vare tilpasset slik
at den ogsa omfatter elevers ulike muligheter, ulikheter og utviklingsniva.
Opplaring skal dermed skje slik at ethvert barn mottar et faglig utfordrende
opplaringstilbud som stimulerer til bruk av egne evner og forutsetninger. Dette
for & sikre bade personlig og faglig utvikling (Utdannindsirektoratet 2005). Selve
begrepet tilpasset opplering er ikke et begrep som har blitt innfert med L97 eller
K06, men et begrep vi vel forste gang sa brukt i M87, og ble den gang betegnet

som et grunnprinsipp for all opplering.
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2.5 Tilrettelegging i skolen

For de fleste barn med ASF er det helt avgjerende av det foreligger serskilt
tilrettelegging av skolehverdagen. I og med at det er store variasjoner mellom
barn med autismespekterforstyrrelser er det ogsa store vansker og utfordringer
knyttet til det & utvikle et godt opplaeringstilbud for den enkelte. Ifelge Jordan
(2008) foreligger det store krav til den enkelte laerer/fagpersons evne til & tilpasset
opplaringstilbudet de kognitive egenskapene barnet har, men ogsé samtidig ha
god kunnskap om autismespekterforstyrrelser, og hvordan behov denne gruppen
elever har 1 opplaringssituasjoner. Som nevnt tidligere er det store forskjeller
mellom barn med ASF, og en mé vare seg bevist de utfordringer barnet har, men
kanskje 1 sterre grad utnytte styrker og interesser 1 oppleringssituasjoner. Videre
er det mange hjelpemidler som kan vare gode og essensielle for en god
skolehverdag. I og med at mange barn med ASF har utfordringer knyttet til
verbalt sprik, s kan bruk av bilder som kan konstrueres pa datamaskin med
Boardmaker, PECS, dagtavle, iPad og andre visuelle hjelpemidler for & avhjelpe
bade kommunikasjon og tilgjengelighet. Det er dermed ikke sagt at de ulike
hjelpemidlene passer alle pd samme mate. For mange barn med ASF er det &
skape rutiner og faste gjoremal viktig for & skape trygghet, forutsigbarhet og
utvikling. De fleste skoler har relativt beskjedne mél for barn med ASF hva angar
faglig utvikling, og mye av deres jobb baserer seg pa a skape positive opplevelser,
samtidig som en ofte jobber hardt med utvikling av personlige ferdigheter som
eleven kanskje har vansker med. Ved 4 sette seg sma mél om gangen, og samtidig
skape positive opplevelser vil eleven ogsé fole mestring. Mestringsfolelsen er
ogsé en grobunn for bade trygghet og utvikling, og kan igjen bidra til at eleven
med ASF handterer skoledagen bedre og bedre. Kaland (2009) beskriver videre at
mange av problemene barn med ASF meter 1 det sosiale miljeet som skolen er,
kommer som et resultat av at sosiale aktiviteter er lite organiserte og ofte foregér
uten noen form med struktur. Samtidig er det jo ogsé slik at det ofte pagér flere
aktiviteter og leker samtidig bdde i klasserom og friminutt, og dette er ifolge
Kaland (2009) medvirkende til at elever med autismespekterforstyrrelser i liten

grad klarer & integrere seg i denne formen for aktiviteter og lek.
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For den som skal jobbe med barn med ASF i skolen, dette vare seg pedagoger,
spesialpedagoger, lerere, assistenter, eller andre med annen utdanning vil det &
tilrettelegge for denne gruppen elever medforer utfordringer i forhold til det &
skape et inkluderende miljo 1 klasserommet. Laerere og andre voksenpersoner
oppfordres ifelge Kaland (2009) til & bruke et sprak som eleven med ASF vil
forstéd og ikke feiltolke. Det er derimot viktig & papeke at det ikke er alle barn med
ASF som har forstdelse for verbalt sprak, og man har da sterre utfordringer med a
unnga misforstdelser. Men man kan da som larer prove & bruke visuelle
hjelpemidler som hjelpetiltak til den verbale kommunikasjon. For barn med
autismespekterforstyrrelser vil skoledagen av og til fremstd som bade vanskelig
og forvirrende, og ja kaotisk. Det kan, i forhold til hvilken diagnose de har, vare
forskjellige elementer som bidrar til dette. Barn med Asperger syndrom kan i
mange tilfeller fole seg misforstitt og utstett, og da oppleves utagerende. Andre
barn med barneautisme kan ha store vansker og utfordringer knyttet til det a
kommunisere verbalt eller med visuelle hjelpemidler, og ellers med

grunnleggende egenskaper.

Nér en har et barn i1 skolen med ASF som har svikt i evnen til sosialt samspill vil
det vaere store vansker knyttet opp mot det & oppfatte hva som foregér i
klasserommet, dette gjelder laringen 1 seg selv, men ogsé sosiale regler og
normer. Dette skaper ofte vansker med det & agere og respondere pa sosialt
samspill med andre i klasserommet. Lareren ma derfor ha kompetanse om ASF;
kjenne til vansker og styrker knyttet til den enkelte elev for & kunne inkludere og
tilrettelegge for eleven med ASF, slik at samspill kan foregé pd elevens premisser.
Attwood (2007) forklarer videre at leerevansker hos barn med ASF ofte kan
knyttes opp med det & ha vansker med arbeidshukommelse og planleggingsevnen,
sakalte eksekutive funksjoner. Dette forer ofte til at eleven i1 begrenset grad klarer
tilegne seg informasjon fra oppleringssituasjonen, og lereren ma ogsé da ha
kompetanse nok innenfor temaet til & kunne bruke andre alternative metoder for
opplaering som kan styrke innleringsprosessen.

Inkludering av barn med ASF er ikke en enkelt oppgave, og man er pd sett og vis
avhengig av at eleven knytter sosiale relasjoner til andre av sine klassekamerater.
I og med at mange barn med ASF har kognitive vansker, vil ogsa det & etablere og

vedlikeholde relasjoner til andre by pa store utfordringer, og for mange barn med
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ASF kan det 4 ta andre barn 1 handen vere et tegn pd vennskap. Samtidig vil
mange ha problemer knyttet til det som ofte ligger i begrepet vennskap, nemlig
det a sette seg inn 1 andres tanker og folelser som bade Peeters (2004) og Kaland
(2009) papeker. Det a inkludere barn med ASF 1 skolen vil dermed kunne fremsta
som en stor og vanskelig utfordring for mange skoler, og hvorvidt en lykkes eller
ikke er ofte avhengig av de personlige egenskapene hos barnet. Videre kan en jo
ogsé tenke seg til at stigmatisering ogsa pavirker inkluderingen og i hvilken grad

en lykkes med denne.

2.5.1 Hjem — skole samarbeid

Jeg har valgt & se pd hvordan feringer som ber ligge til grunn for et samarbeid
mellom skole og hjem, og jeg har da valgt & basere dette pa hva som ble beskrevet
1 Kunnskapsleftet (2006) og 1 Oppleringsloven (1998).

Samarbeidet mellom skole og hjem stér sentralt hva gjelder 4 skape gode
leeringsvilkar for individet, men ogsé for & skape et godt miljo for lering pd
skolen. Det vil i1 de fleste tilfellene vare en gjensidig kommunikasjon om elevens
utvikling bade faglig og sosialt, og ansvaret for et godt samarbeid ligger hos bade
skolen og foreldrene. Samtidig er det skolens oppgave 4 ta initiativ og legge til
rette for samarbeid med hjemmet (Kunnskapsleftet 2006). Thomas Nordahl
(2007) beskriver to former for samarbeid mellom skole og hjem; Det direkte

samarbeidet og det kontaktlese samarbeidet.

Nar Nordahl (2007) beskriver det direkte samarbeidet sa viser dette til et
samarbeid der moater mellom foreldre/foresatte og skole/larer. Dette er noe de
fleste foreldre kjenner seg igjen i, og er en formell form for samarbeid.
Foreldremeter kan vaere en mate direkte samarbeid fungerer pé, der lerer og skole
mater hele foreldregruppen, mens en kan si at konferansetimer eller
utviklingssamtaler er den andre retningen direkte samarbeid kan ta. Det
poengteres av Nordahl (2007) at det direkte samarbeidet ma tas pa alvor og folges
neye opp. Det er videre behov for 4 fastsla at det som vedtas i slike direkte mater

ogsé er forpliktende for skolen og hjemmet.
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Det kontaktlese samarbeid er ifelge Nordahl (2007) méaten foresatte og barn
snakker om skolen i hjemmet, og hvilke holdninger foreldrene utviser ovenfor
skolen til barna. Dette kan pavirke barnas holdninger til leering og utvikling. Det
kontaktlese samarbeid er tilstede nesten hver eneste dag, og har dermed en helt
annen frekvens enn hva det direkte samarbeid har.

Kunnskapsleftet (2006) definerer det viktigste med et godt skole — hjem
samarbeid til & vaere & gi foreldre innflytelse pa egne barns utvikling bide faglig
og sosialt. Det skal videre vare klare mal for leringen, og barnets utvikling i
forhold til de mél skal presenteres for foreldre og foresatte, og dermed kunne gi de
mulighet til 4 bidra til & na disse mélene. Foreldre og foresatte skal ogsa ha den
informasjonen som er nedvendig for a4 kunne delta i1 droeftinger rundt utviklingen
av skolen, og skolen vil ha mulighet til 4 tilegne seg informasjon om eleven fra
foreldrene som kan vere nedvendig 4 kjenne til for & skape et optimalt

opplaringstilbud.
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3 Metode

I dette kapitlet vil jeg redegjore for de valgene jeg har gjort 1 forhold til
metodevalg. Herunder kommer jeg nermere inn pa hva begrepene kvalitativ
tilneerming er og hva et case-studie er. Jeg vil ogsd samtidig ta for meg etiske
momenter som jeg har tatt heyde for 1 utvelgelse av informanter, og den
informasjonen som er innhentet i undersekelsen jeg har gjort. Videre beskriver jeg
utformingen og gjennomferingen av undersekelsen, og etterarbeidet som
medfolger intervjuene jeg har gjort. Det vil ogsé samtidig vaere relevant & se pa
bade validiteten og relabiliteten til den undersokelsen jeg har gjort, hva gjelder

gjiennomferingen og resultatene jeg kom frem til.

3.1 Metodevalg

Jeg var helt klar pa at jeg onsket & benytte meg av intervju som undersokelse til
denne oppgaven. Jeg ensket meg primert en fordypning i hvordan en enkelt skole
opplevde det 4 ta imot et barn med autismespekterforstyrrelser, de utfordringer
som oppstér nar en far en elev med ASF, hva skolen tenker omkring
stigmatisering av elever med ASF og serge for at det ikke oppstér hemninger for
personlig utvikling. Det viktigste var nok & fa foreldrenes beskrivelse av
skolehverdagen for deres barn med ASF. Og jeg har derfor som informanter
utvalgt skoleledelsen og foreldre som primere informanter i denne undersekelse.
Grunnen til at barnet i denne underseokelsen ikke er brukt som informant er pa
bakgrunn av vansker med & utrykke seg adekvat. Intervju folte jeg selv ville gi
meg muligheter til & f4 utdypende svar og nyanser, og derfor utelukket jeg
sporreskjema pa et tidlig tidspunkt. Jeg folte derfor at intervju ville gi meg sjansen
til & oppnd narhet med informantene, og muligheten for ytterlige spersmal og jeg
skulle enske og ha behov for det. Jeg folte selv at et sperreskjema ville gi for lite
muligheter til & beskrive folelser og opplevelser rundt temaet, noe jeg folte ble feil
siden det er folelsesladet tema med mange nyanser som er gjenstand for

undersogkelsen.
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3.2 Kvalitativt tilneermet forskning

I denne oppgaven har jeg valgt & ha en kvalitativ tilnaerming til forskning. Dette
fordi jeg foler at en kvantitativ tilneerming ikke vil gi meg den dybde jeg onsker.
Kvalitativ tilneerming bruker vi nar vi utferer en samtale eller intervju, fordi dette
er forskningssituasjoner som ikke lar seg kvantifisere pd en enkel mate. Denne
formen for forskning stiller krav til at en klarer & tolke og forsta sine informanter
ut ifra samtalen eller intervjuet. Ifolge Kvale (2008) handler dette om at en
igjennom interaksjon mellom informant og intervjuer konstruerer kunnskap, for &
s& avdekke en underliggende mening igjennom analyse og tolkning av

datamaterialet.

”Et overordnet madl for kvalitativ forskning er d utvikle forstdielsen av fenomener

knyttet til personer og situasjoner i deres sosiale virkelighet (Dalen 2004.:16)”

Kvalitativ tilneerming innenfor forskning baserer seg pa teorier om fortolkning,
ogsé kalt hermeneutikk. Hermeneutikk betyr ”Laren om fortolkning”. Vi kan
med god samvittighet kalle undersekelsen jeg har utfeort som hermeneutisk
forankret. En hermeneutisk tilnerming i forskningseyemed kan sies & vaere
opptatt av a forsta og fordype seg i ny og ukjent kunnskap. Det vil for en forsker
som driver hermeneutisk forankret forskning vare viktig a bade fortolke og utvide
sin forstéelse for kunnskapen som tilegnes. Dette kalles ifolge Thornquist (2003)
for en forstéelseshorisont, og omhandler det & vare bevisst eller ubevisst
oppfatninger og holdninger vi har, men som ikke ofres videre oppmerksomhet til.
Nér en driver denne typen forskning, og en skal utvide sin forstaelseshorisont er
refleksjon av vér forforstaelse et viktig element. A ha en forforstielse betyr & ha et
forstaelsesmessig utgangspunkt som vi gér ut ifra nar vi analyserer og tolker
forskningsresultater. Thornquist (2003) forklarer videre om Gadamers
“horisontsammensmeltning”, som omhandler at ny kunnskap i form av
undersekelser forer til en ny forforstdelse av emnet. Med andre ord sd blir vér
forstéelse utvidet igjennom at kunnskapen vi tilegner oss inkluderes og gir oss en

utvidet kunnskap og forstdelse.

I en slik kvalitativ tilneermet undersekelse vil forskeren ha en bakgrunn og en
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forstaelse som er bakgrunnen for at en ensker & utforske temaet en har valgt. Nar
en intervjuer informanter vil bakgrunn og forforstaelse kunne vere med pa &
utvide samtalen og en kan oppleve at nye momenter vil komme til syne, eller at
kjente momenter kan utvides for den som foretar intervjuet. Dette i trdd med hva
hermeneutisk tenkning handler om. For hermeneutisk tenkning i kvalitativ
tilneermet forskning er det a tolke meningene i informasjonen det viktigste og
mest sentrale. Samtidig snakker vi og om det fenomenologiske 1 kvalitativ
forskning, noe som omhandler det & prioriterer informantenes liv, og hvordan
erfaringer beskrives. En skal i en ideell fenomenologisk forskningssituasjon vere
fordomsfri i1 sin datainnsamling, og la informantene utfolde sine erfaringer uten at
en stiller spersmél som er forankret i sin forforstaelse (Kvaale 2008). Man kan si
at innenfor fenomenologisk teori vil en beskrivelse av verden vare basert pa

informantens oppfatning av den.

3.2.1 Case-studie

Denne oppgaven har jeg som nevnt valgt & gjore et case-studie. Da jeg satte meg
ned for a finne litteratur som kunne gi en faglig forklaring pd begrepet ble jeg
bade overrasket og litt fortvilet over de store forskjellene 1 beskrivelse av hva et
case-studie er. Kort forklart kan man si at et case-studie er en studie av et enkelt
individ, en enkel gruppe, et fenomen eller en spesifikk case. Et case-studie kan 1
mange tilfeller basere seg pé forskjellige tilnerminger hva angér
forskningsmetoder; noen case-studier bruker bade kvalitative og kvantitative
metoder, men ogsa observasjon kan brukes. Ifelge Vedeler (2000) kan ikke case-
studier innenfor kvalitativ forskning generaliseres i den grad kvantitative
undersekelser kan, dette er fordi en ofte brukes fa kilder til informasjon i en
undersegkelse, og det vil vaere vanskelig & generalisere ovenfor en storre gruppe
basert pd fa informanter. Case-studier foregér ofte innenfor klart avgrensede
rammer for tid og rom, og kjennetegnes ved & konsentrere seg om informantenes
subjektive fortellinger og folelser rundt et tema. Ifolge Fog (2004) er et klassisk
tegn ved case-studier at formen ved undersekelsen ikke er veldig tilrettelagt eller

organisert, og at de sjelden baserer seg pa eksperimentelle metoder og
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tilneerminger. Nér en som forsker foretar et case-studie er det viktig at en gjengir
informantenes utsagn sannferdig og pé det viset de er forklart (Fog 2004)
Samtidig finnes det andre méter begrepet er forklart, og jeg har valgt & se pa case-
studiet etter denne begrepsavklaringen. Siden jeg hadde som mal 4 fa frem en
enkelt barns skolehverdag i forhold til sentrale tema var det derfor naturlig for

meg & velge case-studie 1 henhold til forklaringen over.

3.3 Valg av case og informanter

I denne oppgaven jeg gjort noen valg som er nedvendige for selve case-studiet. |
og med at jeg i denne mastergradsoppgaven har enkelte begrensninger hva gjelder
tid og ekonomiske midler var det naturlig for meg 4 bruke en case-studie for 4 fa
et fordypende blikk péd temaet. Det at jeg 1 denne oppgaven ensker & promotere
personlig egenart og folelser omkring temaet passer godt inn i casen. For & fa svar
pa min problemstilling har det vert nedvendig 4 innhente informasjon fra bade
skolen og de som arbeider med dette, men ogsa fra de som kjenner barnet som har
deltatt 1 undersokelsen best, foreldrene. Valg av skole ble gjort med bakgrunn i at
dette er en skole som er ansett som flink med barn med
autismespekterforstyrrelser og har bred erfaring innenfor utfordringer knyttet opp
mot bdde det & jobbe med barn med ASF og det & vare barn med ASF 1 skolen.
Jeg valgte & gjore dette til en singlecase-studie da jeg foler det er vanskelig og
omfattende & skulle beskrive et barns liv og foreldenes folelser rundt & ha et
skolebarn med ASF, jeg folte derfor at det viktigste var & velge et barn jeg kunne

gd fordypende til verks med og gi en heller omfattende beskrivelse av.

3.4 Intervju og gjennomfering

Jeg har valgt & legge stor vekt pd hva foreldre og fagleder ved skolen har gitt av
informasjon 1 intervjusammenheng da det ikke lot seg gjore & intervjue barnet av

naturlige arsaker. Jeg kunne 1 stor grad konsentrere meg om a la intervjuene gi
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meg gode beskrivelser av barnet og fra skolens side en god beskrivelse av
hvordan de planlegger, tilrettelegger og gjennomfoerer opplaering av barn med
autismespekterforstyrrelser. Ifolge Kvale (2008) er formalet med intervjuer a
tilegne seg beskrivelser av den livsverden som informanten har, med
utgangspunkt i at det skal fortolkes. Intervjuet skal forseke & innhente informasjon
om individers opplevelse av verden, og ikke i forste rekke de vitenskapelige
forklaringer. Jeg valgte selv en semistrukturert form for intervju i denne
oppgaven, og er utarbeidet slik at jeg i1 etterkant av spersmélet kunne folge det
opp med spersmal som gar mer i dybden. Intervjuguiden og spersméilene jeg stilte
var bade basert pa teori, men ogsa erfaringer jeg selv har tilegnet meg. I og med at
denne oppgaven 1 stor grad baserer seg pa opplevelsene til enkeltindivider var
ikke et strukturert intervju, slik jeg ser det, et godt alternativ da dette i stor grad

har mer lukkede sporsmal.

Dalen (2004) forklarer at utvikling av en god intervjuguide er serdeles viktig for
det semistrukturert intervju, og det er viktig at spersmélene en utformer er ment &
vaere passende for de mest essensielle omradene av undersekelsen. Det forklares
videre at mélet er & sikre datamateriale som er valid og med gode beskrivelser for
a fa en kvalitativt god tolkning av datamaterialet. Jeg valgte en litt forskjellig grad
av struktur 1 spersmalene ovenfor foreldre 1 forhold til hva jeg gjorde ovenfor
skolen. Dette var gjort fordi jeg ensket at foreldrene kunne utbrodere litt om
barnet og deres folelser, mens fra skolen var det primart ensket presise og konsise

svar om deres arbeid med denne gruppen barn.

Selve intervjuene ble utfort 1 relativt rolige og avslappende omgivelser med en
god tone, og jeg kan ikke si at jeg tror skole eller foreldreparet pa noen tidspunkt
folte ubehag eller hadde utfordringer med & svare. Under intervju med foreldrepar
lot jeg de snakke og samtale med hverandre underveis slik at jeg ogsa fikk med
meg enkelte omrdder der de ikke nedvendigvis var helt enige 1 de opplevelsene de
har, og eventuelle omréader de folte noe spesielt omkring. Jeg var klar i méten jeg
stilte spersmélene pd, og unngikk 4 bruke for mange termer fra fagomradet som
kanskje ikke alle informantene ville kjenne til. Under selve intervjuene fikk jeg
ogsd bekreftet at min frykt for & la mine egne empiriske erfaringer inn i intervjuet
var ubegrunnet, selv om jeg ved enkelte anledninger hjalp foreldreparene & sette

ord pa enkelte folelser og formuleringer de slet med. Jeg tror ikke dette hadde
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noen pavirkning pa foreldrenes kommentarer, men at de fa gangene jeg hjalp de
sette ord pé folelser eller formuleringer opplevde at selve dialogen ble mer apen.
Jeg vil komme tilbake til hvordan dette eventuelt kunne pavirke informantenes

beskrivelser i kapitelet om validitet.

Jeg omformulerte og utviklet oppfelgingsspersmél og oppsummeringer underveis,
samtidig som jeg ogsé foretok tolkninger mens intervjuet pagikk. Dette folte jeg
var viktig for 4 fa bekreftelse pa om jeg hadde bade hadde forstitt og fortolket
rett, men ogsa for 4 fa flere nyanser og mer dybde i datamaterialet. Bide fagleder
ved skolen og foreldrene gav klart utrykk for at de syntes bade temaet og selve
intervjuet fremstod som faglig godt, og gav ogsa utrykk for at de alle hadde hatt
opplevelser omkring ASF og de vansker og gleder som foelger barn med
autismespekterforstyrrelser bade i skolesammenheng og privat. Selv opplevde jeg
intervjuene som veldig givende, og de gav meg en folelse av at mine teorier rundt
temaet var relevante 1 forhold til svarene foreldrene avga. Jeg gav heller ikke noen
informasjon til informantene pa forhdnd hvilke spersmél som kom til 4 bli stilt, og
intervjuguiden var konfidensiell helt til intervjuene tok til. Dette gjorde jeg fordi
jeg ikke onsket at informantene skulle kunne forberede seg og tilpasse seg til

spersmélene jeg hadde.

3.5 Validitet, relabilitet og generalisering av informasjon

Jeg kan bare tenke meg til at min rolle som forsker kan vere pévirket av mine
empiriske erfaringer som far til et barn med ASF, og jeg er nok ganske klar over
at denne erfaringen og bakgrunnen har vert med pé & pdvirke forskningen i de
ulike situasjonene, men kanskje i storst grad hva angar utformingen av spersmél
ovenfor informantene og tema for intervju. Samtidig kjenner jeg meg selv sipass
godt at jeg vet at jeg av bade personlige og faglige grunner er dpen for & fa
forskningsresultater som kanskje motstrider eller nyanserer informasjon jeg
allerede pd forh&nd sitter inne med. Samtidig er jeg ganske sikker pé at denne
kombinasjonen kan veere med a utvikle min allerede gode kunnskap om

autismespekterforstyrrelser.
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Validitet, relabilitet og generalisering av informasjon er innen forskning noen helt
essensielle begreper som vi bruker mye. Dette er tre begreper som skal vaere med
pa & verifisere den kunnskapen som er et resultat av forskningen. Ifolge Kvale
(2008) var dette tidligere begreper som var mest brukt i kvantitative
forskningsmetoder, men begrepene har senere ogsa blitt tilpasset til bruk i
kvalitativ forskning, og er ogsa relevante ovenfor forskning i form av intervju.
Videre forklarer Kvale (2008) at en har hatt et skifte innenfor forskning der en har
gétt 1 storre grad bor fra generaliseringen og 1 sterre grad benytter seg av det &
kontekstualisere. Med dette menes det at en 1 storre grad vektlegger mangfold og
konteksten i kunnskapen. Nar en ogsa velger en case-studie som utgangspunkt for
forskningen vet man pé forhand at det er vanskelig & generalisere pa bakgrunn av
sine funn, derfor vil en case-studie og kunnskapen som en erverver seg i lopet av
forskningen kunne si noe om hva som kan skje i lignende situasjoner og for
lignende fenomener. Barn med autismespekterforstyrrelser er ofte sammensatte og
sers kompliserte individer med store forskjeller hva gjelder utvikling, styrker og
svakheter. Det er derfor s@rdeles viktig at fagfolk som skal tilrettelegge for barn
med ASF har kunnskap om mangfoldet, da det slettes ikke er slik at alle barn med
ASF er like og har de samme behovene 1 tilretteleggingen av skolehverdagen.
Hvorvidt kunnskapen jeg har tilegnet meg og presenterer i denne oppgaven er
mulig & generalisere ovenfor enkeltsituasjoner i andre skoler og ovenfor andre
elever er helt og holdent opp til mottaker & vurdere utafra den kunnskapen en

besitter om situasjonen som er aktuell.

Ved & utarbeide en intervjuguide, og ellers gjort mye arbeid i forhold til spersmél
og tema for intervjuene foler jeg at validiteten i forhold til datamaterialet og at jeg
var innenfor rammene til forskningen jeg hadde satt meg pa forhand ble tatt godt
vare pa. Jeg gjorde ogsd et proveintervju pd min samboer som er fagperson
innenfor barnevern og har god kunnskap om autisme pa lik linje med meg. Dette
folte jeg var veldig betryggende i forkant av intervjuene mine. I forhold til utvalg
sa var det ikke bare & velge og vrake i1 informanter, men validiteten ble forsekt tatt
vare pa 1 best mulig grad. Det er en hoyst oppegéende fagleder med mye
kunnskap og erfaring omkring temaet autismespekterforstyrrelser, og foreldrene

som er intervjuet er ogsa kunnskapsrike og har omfattende empiriske erfaringer til
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temaet. Dog var det jo deres folelsesliv og opplevelse av skolehverdagen og deres
barn som var det viktige for meg 4 sikre.

Videre har jeg tuftet teoridelen i denne mastergradsoppgaven pé kjente
fagpersoner innenfor temaet bade nasjonal og internasjonalt. WinG (2007),
Attwood (2007), Kaland (2007), og Peeters (2004) er bare noen av de jeg har latt
meg inspirere av og basert teoridelen i denne masteroppgaven pa. Jeg valgte &
bruke flere teoretikere pad omrddet da jeg folte dette var nedvendig for a gi en god
beskrivelse av hva ASF er, hvordan det pavirker individet og hvor stort
mangfoldet er innenfor diagnosespekteret. Dette er noe som er med pa 4 sikre

validitet 1 teorien.

Kort forklart kan vi si at validitet og vurdering av validitet gjores for & utarbeide
presise og troverdige resultater i forskningen (Befring 2008), og hvorvidt man
oppndr hey eller lav validitetsgrad er basert pa hvor gyldig méleresultatene som
gjores er.

Ifolge Befring (2008) omhandler begrepet relabilitet graden av presisjon og feil 1
de mélinger som utforers. En kan tenke seg at mine empiriske erfaringer, kall det
gjerne forforstaelsen min, kan vaere drsak til eventuelle feilkilder. Dette kan skje
ved at jeg generaliserer 1 forhold til min personlige erfaring pd omrédet. Samtidig
har jeg vert 1 overkant opptatt av & prove vaere meg bevist at dette ikke skulle
pavirke intervjuene og gjengivelsen av de. Intervjuene og spersmélene som ble
utformet er forankret i faglitteraturen jeg har valgt. Dette og neyaktig gjengivelse
av intervjuene er forhold som er med pé & oke relabiliteten 1 min forskning.
Informantene har ogsa samtykket til den gjengivelsen av intervjuene som er gjort i

neste kapittel som omhandler case og resultat av undersekelsen.

3.7 Etisk refleksjon

Nér en foretar forskning pd en gruppe mennesker som er sapass underrepresentert
1 befolkningen som barn med ASF er, vil det alltid vere fare for at informantene
kan identifiseres og stigmatiseres. Barn med autisme er ikke et unntak i sd mate,
og min sterste utfordring etisk er & beholde informantenes anonymitet og unnga a

stigmatisere de som er malet for min undersekelse. I min underseokelse har jeg
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veert veldig bevist pd & gjore informantene oppmerksom pa & vare forsiktig med &

dele informasjon som kan bidra til 4 identifisere barna i underseokelsen.

Rent forskningsmessig har en ogsa en del etiske prinsipper en skal overholde
ovenfor sine informanter ndr en foretar denne formen for underseokelse. I dette
tilfellet utarbeidet jeg et skriftlig informasjonsskriv om prosjektets mal og pé
hvilken mate jeg sd for meg & utfore undersegkelsen. Det ble ogsa utformet
samtykkeerklaering som informerte informantene om rettigheter knyttet til &
trekke seg fra prosjektet. Jeg har ogsa blitt enig med bade foreldre og skole om
muligheten til & f innsyn i1 mine resultater og oppgaven som helhet. Dette regnes
som helt i trdd med hva som er etisk riktig (NASH 2006). Samtidig har jeg som
forsker et ansvar for 4 ikke stigmatisere informantene i denne undersokelsen, og
ndr det er en undersgkelse som omhandler barn med en utviklingsforstyrrelse som
dette er det viktig at jeg ser barnet for den det er, og ikke for diagnosen. Jeg har
derfor ogsé veart veldig opptatt av at de beskrivelser foreldrene har kommet med 1
denne undersokelsen er balansert, nyansert og riktige, samt at det for meg har vert

viktig & presentere de individuelle forskjeller og styrker blant barn med ASF.

3.8 Konfidensialitet

Ifolge NASH (2006) sé har de som er gjenstand, herunder informanter, for
forskningen krav pa at informasjon som omhandler private og personlige forhold
blir behandlet konfidensielt av den som utforer forskningen. Dette vil si at
forskeren er pliktet til & hindre bruken av og formidlingen av informasjon som kan
identifisere eller pa noen méite skade de personer som er tema for forskningen.
NESH (20006) forteller videre at det derfor stilles krav til at materialet en erverver
seg 1 forskningen anonymiseres, og at materiale som kan identifisere informanter
og de gvrige som er gjenstand for forskningen behandles med konfidensialitet og
oppbevares deretter. Videre papekes det at slikt materiale skal tilintetgjores etter

forskningen er avsluttet.

I denne oppgaven har det vart et krav fra informanter om at deres identitet

anonymiseres og at forskningsmateriale behandles deretter. Det er derfor foretatt
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en anonymisering av alt materiale som kan avdekke informantenes og de ovrige
som er gjenstand for forskningen i oppgavens identiteter. Dette gjor selvsagt at det
er vanskeligere & kontrollere at informasjonen stemmer, og det foreligger krav om
at informasjonen som er innhentet i denne oppgaven, som er en masteroppgave,
tilintetgjores etter at prosjektet er ferdigstilt (Kvaale 1997; NESH 2006). For
ovrig kan det nevnes som 1 forrige underkapittel at grupperingen som det er
forsket pé 1 denne oppgaven er en relativt liten gruppe sett ut ifra den ovrige
populasjon, og dette medforer at det kan veare relativt lett & identifisere
enkeltpersoner om noe informasjon publiseres uten & forst anonymiseres. For mitt
eget vedkommende er det viktigste for meg 1 s médte med denne oppgaven a
respektere de ensker som er fremkommet i samtaler med informantene i denne

case-studien.
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4 Presentasjon av case og forskningsdata

I dette kapitelet har jeg valgt & presentere mine funn som en systematisk oversikt
over casen. Jeg vil forst ta for meg barnet, og hele dets liv og skolehverdag
presentert av foreldrene. Jeg har valgt 4 dele dette inn i kategorier 1 trdd med
kapittelet om teori omkring de sentrale begreper i denne oppgaven. Jeg vil séledes
g videre med en beskrivelse av foreldrenes folelser, tanker, og tolkninger av
deres barns mete med skolen, bdde pa godt og vondt. Men ogsé i forhold til
kapitelet omhandlende teori. Skolen har fatt sitt underkapittel om hvordan deres
planlegging, tiltak, tilrettelegging og tilpassing utferes i praksis, hvordan tanker
de har omkring det & ha en elev med autismespekterforstyrrelser. Jeg har ogsa
rettet en god del oppmerksomhet pa temaer som samarbeid mellom skole og PPT,
og andre kommunale og statlige tjenester, samt skole hjem forhold. Videre har jeg
latt foreldrene utdype sine forventninger og hip for fremtiden for deres barn 1
skolen fremover. For meg har det hele tiden vert viktig & gjengi de folelser,
meninger og oppfatninger som foreldrene hadde under intervjuet. For foreldrene
jeg intervjuet i et intervju som var s@rdeles fordypende var det viktig & fa frem
personen bak diagnosen, og den tilliten de viste meg gjor at jeg har valgt 4 prove
fremstille mennesket, som pa mange mater er et motstykke til diagnosen hva

gjelder kriterier og kjennetegn.

4.1 Case - ”Kristine”

Kristine er en jente pé atte ar som har diagnosen barneautisme. Hun er snart ferdig
med andre klasse, og til hesten skal hun begynne i tredje. Jeg vil 1 dette avsnittet
gi en fordypende presentasjon av hvem Kristine er, og hvordan diagnosen
manifesterer seg hos henne pé alle livets omrdder. Min presentasjon av Kristine er

basert pa foreldrenes fortellinger, oppfattelser, og skildringer av henne. Dette er
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gjort fordi Kristine ikke besitter et adekvat sprak, og for henne vil det vere
umulig & gi innspill til hvordan hennes hverdag er og hvordan diagnosen pavirker
henne som det unike individet hun er. Kristine har unge foreldre i begynnelsen av
tredvearene som har tilpasset arbeidshverdagen i stor grad etter Kristines behov,
dette fordi Kristine skal slippe & ha altfor lange dager pa skole og
skolefritidsordning. I Kristines tilfelle er bdde PPT, barnehabilitering, og BUP
(Barne- og ungdomspsykiatrisk tjeneste) inne i en form for samarbeidsutvalg som
motes med jevne mellomrom til ansvarsgruppemeter. Dette gjores for at de ulike
parter skal kunne dele informasjon og erfaringer, og dermed styrke tilbudet
Kristine har i skolehverdagen. Kristine har ogsa et yngre sesken som ikke har
autismespekterforstyrrelse. Avsnittet som dette kapitelet er avdelt etter har
bakgrunn i teorien jeg har brukt, men er ogsa lagt opp slik som dette fordi
foreldrene til Kristine slar fast at hun har avvik innenfor alle omradene, selv om
Kristines avvik ikke nedvendigvis viser seg helt likt med de som er gjort rede for
teori og faglitteratur. Jeg vil noen steder i avsnittene sla fast at dette er foreldrenes
fortellinger og noen plasser gjor jeg det ikke, samtidig skal det vare hevet over
enhver tvil at enhver beskrivelse av Kristine er utelukkende gjengitt slik

foreldrene har fortalt i intervju.

4.1.1 Forlep, utredning og diagnose

Kristine var foreldrenes forste barn, og graviditeten forlep normalt frem til siste
uke for termin. Moren til Kristine fikk pdvist svangerskapsforgiftning noen dager
for termin, uten at det forela faretruende nivéer. Lege og jordmor valgte allikevel
a sette 1 gang fodselen dagen for termin, og etter en intens og for moren 1 overkant
rask fodsel var Kristine kommet til verden. Kristine fremstod ikke som avvikende
1 forhold til andre barn pa dette tidspunktet, og pd tross av en maneds tid med
kolikk har ikke foreldrene noe unormalt & si om Kristine som spedbarn. Ifelge
foreldrene var Kristine glad og s@rdeles forneyd som spedbarn, og lerte tidlig ord
som; Mamma, Pappa, kanin og enkelte andre ord. Det foreldrene forst begynte &
legge merke til ved Kristine var hennes vansker motorisk, dette var ved ni

maneders alder. Kristine klarte ikke sitte oppreist pé dette tidspunkt, og selv om
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dette ikke var regnet av helsestasjon som veldig avvikende begynte foreldrene &
bekymre seg litt over dette, og da spesielt mor som pa dette tidspunktet jobbet 1
barnehage. Ved rundt ett ars alder hadde Kristine laert seg & gé litt rundt
stuebordet 1 leiligheten deres, men kunne ikke ga uten 4 stotte seg til noe, og
foreldrene ble 1 storre grad bekymret nér ordene som Kristine tidligere som
spedbarn hadde brukt plutselig forsvant. Kristine var ogsd nd et veldig forneyd
barn, som sjelden ga utrykk for annet enn dette. Da Kristine begynte i barnehagen
ble forst fysioterapeut koblet inn 1 saken, og det ble lagt til rette for tiltak for &
styrke hennes motoriske evner. Det ble ogsé etter hvert koblet inn fagpersoner fra
PPT, da bide foreldre og barnehage begynte a forsta at Kristine kanskje kunne ha
en form for utviklingsforstyrrelse uten at det var mulig & sette fingeren pa hva det
kunne vare. Forsinket utvikling var bakgrunnen for dette. Moren til Kristine var
pa dette tidspunktet inne pa tanken og uttrykte en viss bekymring for at det kunne
veaere autistiske trekk ved Kristines atferd, mens far derimot med bakgrunn i
Kristines utadvendte vesen ikke trodde autisme var den bakenforliggende &rsak.
Sommeren nar Kristine fylte tre ar ble hun henvist videre til barnehabiliteringen
etter onske fra foreldrene, som da hadde gitt utrykk for at de kanskje trodde hun
hadde trekk som kunne falle inn under autismespekterforstyrrelser, og hun ble
kort tid for hun begynte i ny barnehage utredet. Selve utredningen foregikk over
en dag, og inkluderte standardiserte tester som brukes for a avdekke
autismespekterforstyrrelser. Det ble dog ikke utfort kognitive tester da Kristine
ikke var medgjorlig pé dette tidspunktet. Barnehabiliteringen satte fort diagnosen
barneautisme, og foreldrene ble sendt hjem uten noe videre informasjon. I
barnehagen som Kristine na skulle begynne i var det godt lagt til rette med bade
spesialpedagog i hundre prosent stilling som hadde erfaring fra omrédet, og
Kristine hadde ogsé fatt sitt eget rom. Foreldrene legger videre vekt pé det at
Kristine kanskje har diagnosen barneautisme, men at det er enkelte forskjeller fra
de kriterier og kjennetegn som ofte gjengis nar vi snakker om barneautisme til hva
som er tilfellet for Kristine. Det foreldrene fikk beskjed om av barnehabiliteringen
var det at tilfellet var oppdaget nér hun akkurat var fylt tre ar, og at det derfor ble
satt barneautisme som diagnose. Det foreligger konkrete planer om a {4 en videre
diagnostisk vurdering av BUP (Barne og undomspykatrisk tjeneste), og hun er
ogsd under konstant medisinering for fokal frontallapp epilepsi. Foreldrene til

Kristine er veldig for & ha en dpenhet rundt Kristines diagnose, slik at foreldrene
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til andre barn pa skolen pa best mulig vis kan fortelle og forklare sine barn hva
Kristines diagnose medferer, og dermed kanskje serge for at andre barn i storre
grad inkluderer og aksepterer Kristine pd tross av sine vansker og avvikende

egenskaper.

Nér det gjelder konsekvensen av det at Kristine fikk diagnosen barneautisme og
dermed innenfor spekteret som ASF er, nevner foreldrene at de lenge opplevde
dette som en form for sorg som de holdt seg ansvarlig for. De mottok en DVD om
autisme fra barnehabiliteringen, som viste en ganske dyster fremtid for deres barn,
og lite annen informasjon ved diagnostisering og i etterkant. De begynte fort &
stille seg spersmél om det var deres feil at Kristine var som hun var, annerledes.
Og etter hvert som dagene og tiden gikk ble det naturlig at en begynte a soke etter
informasjon om hvordan en praktisk handterer det 4 ha et barn med ASF. Sett i
ettertid sd foler de na at hverdagen baerer seg selv, og at det for dem er helt
naturlig at situasjonen er slik den er. De papeker jo at de ikke opplever Kristine
som en belastning, annet enn at det er klart en bekymrer seg litt mer enn hva en

ellers ville gjort.

4.1.2 Kommunikasjon

Kommunikasjon er det som oftest beskrives som de sterste vanskene for barn med
autismespekterforstyrrelser, og Kristine er ifolge foreldrene ei et unntak. For
Kristine er kommunikasjonsvanskene store, og omfatter ikke kun det verbale
spraket. Jeg vil gjengi foreldrenes fortellinger i1 avsnitt relatert til de ulike
kommunikasjonsmater og vansker som er aktuelle for Kristine. Foreldrene fortalte
at de bade hadde forsekt brukt PECS og andre visuelle hjelpemidler for & forbedre
kommunikasjonsevnen til Kristine, uten at de hadde funnet et hjelpemiddel som
var vellykket nok til kunne & styrke kommunikasjonen. Derfor har ikke foreldrene
valgt & bruke bilder eller andre visuelle hjelpemidler hjemme. Interessen til
Kristine for dette har veert heller liten, og hennes evne til & bruke dette har vert

lite konsekvent.
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Foreldrene forteller forst og fremst at de menneskene som er naermest Kristine har
en forstaelse for hva hun prever & gi utrykk for og ensker som oftest, samtidig er
det situasjoner som oppstar i skolen og hjemme som ikke alltid er like lett & tolke
seg frem til, og hun viser da tydelig at hun er frustrert over & ikke bli forstatt i

tilstrekkelig grad.

Kristine har som nevnt intet verbalt sprak som hun kan formidle til omverden
gjennom. Foreldrene forteller at Kristine ofte eksperimenterer med lyder og
nynning, uten at de vet om dette har noen betydning i forhold til kommunikasjon.
Videre oppleves det av foreldrene og andre 1 hennes omgangskrets at Kristine har
en forstdelse for det som blir sagt og pratet om rundt henne, uten at en kan si om
det er pa en adekvat méte. Hun responderer for eksempel nar foreldrene sper om
de skal dra pd besek ved at hun gar til deren pa boligen deres. Ofte opplever de at
Kristine fér storre problemer nér de sper henne om hva hun vil gjere, og at hun
ofte da kanskje velger det alternativet som for henne er enklest 4 vise at er
interessant, men kanskje ikke mest enskelig for henne. Kristine er veldig tilstede
nar mennesker snakker til henne, og foreldrene forteller at bade de og de ansatte
ved skolen opplever en veldig flott kontakt under samtale med Kristine, selv om
samtalen mer fortoner seg som en monolog. Samtidig utrykker hun glede og latter
om det snakkes til henne om ting som er morsomme eller komiske, og hun viser
dermed at hun har en viss forstaelse for verbal kommunikasjon, uten at det kan
slées fast 1 hvilken grad. I og med at Kristine har et sapass lite adekvat verbalt
sprék i forhold til foreldrene, ansatte ved skolen og andre barn opplever foreldrene
at hun meter pa mange utfordringer. Foreldrene og Kristine kjenner hverandre sa
godt at de opplever f& problemer 1 hjemmet. Kristine har utviklet mater a gjore seg
forstatt pa i forhold til primare behov som sult, terste, dobesok, enske om a legge
seg og sa videre. Kristine bruker ofte seg selv i slike situasjoner, ved at hun
oppseker for eksempel toalettet og stiller seg ved siden av det for & vise at behovet
for & gé pé do er der. I andre tilfeller som ndr hun er terst, henter hun ofte et glass
og viser dette frem til foreldrene. Utfordringene kommer ofte frem nar ensket til
Kristine befinner seg utenfor hennes rekkevidde, og hun peker ikke som en form
for kommunikasjon. Det hun derimot gjor nar et objekt er utenfor rekkevidde er &
vise med eynene hvor det hun ensker befinner seg, og dette kan for mange andre

enn foreldrene oppleves som en svak form for kommunikasjon. Nér Kristine er
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trott og sliten gnikker hun ofte 1 oynene og det er det forste tegnet foreldrene
bruker for & tolke hvor klar hun er for & legge seg om kveldene, videre legger hun
seg ofte 1 sin egen seng ndr hun ensker 4 vise dette eller at hun bryter ut 1 grat og
virker lei seg. Med dette mener foreldrene at Kristines kommunikasjon involverer
mye bruk av kroppen, og ofte pad méter som for mange kan vaere sa forsiktige og
svake at de kan vere vanskelige 4 tolke. Foreldrene sier at Kristine har en sterk
vilje, men en svak evne til 8 kommunisere denne viljen. Samtidig er Kristine et
barn som er veldig interessert 1 & vise sine folelser for andre, og da spesielt at hun
er glad i menneskene rundt seg. Igjennom 4 ta mye initiativ til 4 gi gode klemmer

kommuniserer hun glede og hengivelse til de rundt seg.

Skolehverdagen til Kristine blir selvsagt preget av kommunikasjonsvanskene hun
har, og mangelen pé et verbalt sprak blir mer omfattende enn i trygge omgivelser
hjemme. Dette gjorde blant annet overgangen fra barnehage og kjente mennesker
til skolen med nye ansatte og nye barn temmelig krevende for Kristine. Ifolge
foreldrene tok det omentrent seks maneder for de ansatte som jobber direkte med
Kristine hver dag forstod hennes méte & kommunisere med de pa, og for Kristine
er det viktig at ansvarspersonene rundt henne evner det & tolke henne ovenfor de
andre for 4 skape en god arena for & kommunisere pd hennes prinsipper.
Misforstaelsene var tidvis store ifelge foreldrene, men de foler ikke at det forte til
at hun mistrivdes eller ble i darlig humer av den grunn, men hennes anstrengelse
for & gjore seg forstétt ndr det gjaldt relativt primitive ensker gjorde henne veldig
sliten etter endt skoledag. Foreldrene foler for ovrig at hun i lepet av de snart to
arene hun har gitt pa skole har klart & styrke sine mater & utrykke seg og sine
onsker pé, selv om det verbale spraket ikke har opplevd noen merkbar oppsving
enda. De foler at det har skjedd sterre fremgang pa det ikke verbale niviet.
Kristine har det siste skolearet fatt tildelt et nettbrett av typen iPad, denne bruker
hun til & bade spille inn video av seg selv der hun lager lyder, for & sa here pa de,
samt at hun ser pa digitale beker som har en fortellerstemme. Men kanskje
viktigst av alt har hun begynt & bruke programvare som inneholder bilder av ting
hun er familizere med, og som skiller seg fra de generiske bildene som hun har
brukt tidligere for & kommunisere. Med dette mener foreldrene at bilder som
tidligere har vert brukt i barnehage for 4 leere seg & kommunisere har veart for

generiske og ikke nedvendigyvis helt like virkeligheten til Kristine, mens hun né
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har fatt et program som lar de ansatte ved skolen ta bilde av for eksempel hennes
matpakke slik at gjenkjenner bildet. Dette har gjort at hun i sterre grad evner &
trykke pa bildet av matboksen pé nettbrettet som da kommuniserer at hun er

sulten.

Hépet og malet til foreldrene videre er at skolen og miljeet rundt henne fortsetter &
stimulere henne ved hjelp av evelse pa lyder, bruk av bilder og iPad, samt at det
kanskje etter hvert kan utpreves trening ved hjelp av logoped, selv om foreldrene
er usikker pé hvor interessert Kristine vil vere 1 en slik situasjon, og at det dermed
er vanskelig 4 si pd forhdnd noe om hvor stort utbytte hun vil ha av dette. Ifelge
foreldrene er det hevet over enhver tvil at de kommunikasjonsvansker som
Kristine har medferer problemer bade 1 samspill og relasjoner med andre, og at

det i stor grad pavirker livet hennes og utviklingen av hennes egen identitet.

4.1.3 Sosiale relasjoner og samspill

I og med at Kristine opplever mange utfordringer knyttet til vansker med
kommunikasjon, vil det ogsa vare nerliggende 4 anta at dette ogsa péavirker
sosiale relasjoner og samspill med andre. Noe ogsa foreldrene slér fast at er
tilfelle. Det foreldrene forst av alt slo fast var det at andre barn ga utrykk for at de
likte Kristine s& godt fordi hun er sa snill, noe som de ogsé pipekte er en god
egenskap a bygge relasjoner og samspill videre pa.

Kristine er i motsetning til de fleste pa sin egen alder ganske ensom. Hun har ikke
vennskap eller relasjoner som andre pd hennes alder har, hun er heller ikke pa
besok eller har besok av andre jevnaldrende etter eget onske. Ifolge foreldrene er
hennes vennskap og sosiale relasjoner knyttet opp mot det at foreldre og andre
voksne tar initiativ til & inkludere hennes i det felleskapet som eksisterer rundt
henne. Det er dermed ikke sagt at Kristine ikke ensker denne formen for sosial
inkludering, men bare at hun ikke selv evner a gi uttrykk for at hun har behov
eller lyst pa samme méte som andre barn. Foreldrene forteller at Kristine elsker &
vaere samme med andre barn, bdde hjemme og pd besgk. Det trenger heller ikke

vaere lagt opp eller planlagt, og i forhold til mange andre barn med ASF sé er hun
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veldig &pen for plutselige besak eller aktiviteter. Noe de foler forsterker hennes

sosiale evner 1 forhold til andre som har autisme som de kjenner og omgas.

Kristine har hele livet vist stor glede i metet med verden og sosiale
sammenhenger, men hun har samtidig vart veldig avhengig av at andre er flinke
til & inkludere henne. Sosialt samspill fortoner seg for Kristine som lek ved siden
av og ikke med andre barn, men foreldrene sier at innimellom kan en se at hun
forstar sammenhengen i leken som utfores, men det mé ikke da komme for
hyppige endringer i leken. Foreldrene sier at hun ofte trenger en del repetisjoner i
leken for det gar opp for henne at leken er som den er, og at hun da oppfatter de

reglene for samspillet som foreligger for & kunne lykkes.

De sosiale relasjoner som Kristine tilegner seg krever som hos oss andre
vedlikehold, og for Kristine er dette vanskelig og for sd vidt ikke en prioritet for
henne overhodet, hun er avhengig av at motparten star for vedlikeholdet og forstr
ikke at dette har konsekvenser for relasjonen. Foreldrene forklarer at Kristine har
en tendens til & vere bevisst pd de ulike rundt seg, men selve vedlikeholdet av en
relasjon eller vennskap er ikke til stede. For Kristine er de sosiale relasjonene der
kun nér den er fysisk tilgjengelig, men forlater et individ relasjonen med Kristine
anser ikke hun det som noe nederlag eller tap. Foreldrene har dog sett at Kristine
utrykker stor glede og savn etter enkelte personer, for eksempel da faren var
bortreist noen dager forrige host. Ordene pappa kom da far var bortreist, og ved
hjemkomst ga Kristine klart utrykk for enorm glede og at det virkelig hadde veert
et savn av faren hadde vert bortreist. I og med at kommunikasjonen er sd rammet
av Kristines ASF-diagnose er det ofte vanskelig 4 sl fast noe om hennes sosiale
relasjoner, sa foreldrene er helt nedt til & tolke henne ved hjelp av kroppssprék og
handlinger. Kristines sosiale relasjoner er i stor grad basert pa den andres innsats
for & skape og vedlikeholde, men Kristine er flink til 4 skape glede hos de rundt
seg ifolge foreldrene. Og derfor har hun opplevd en etter forholdene enkel
overgang til skolen. Alle, og faktisk alle, barna har fremstatt som eksemplariske

og tar ansvar for & skape gode relasjoner til og med henne.

Nér det gjelder sosialt samspill sé er selvsagt dette ogsa pavirket av at hun har en

manglende adekvat mate & kommunisere med andre pa. Samtidig er andre barn
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veldig aksepterende, og prover pa best méte 4 tolke henne og hennes ensker.
Skolen prover ifolge foreldrene & lage grupper der Kristine blir deltagende 1
samspill, men det en ofte ser er at Kristine observerer de andre og leker pé siden
av den leken de andre barnene gjor seg imellom. Innimellom hender det at
Kristine blir sé interessert og fascinert av leken at hun ogsa klarer fa til enkle sett
med samspill. Som for eksempel rulle en ball eller en bil frem og tilbake med en
av de jevnaldrende elevene. Foreldrene opplever at deres valg om &penhet om
diagnosen til Kristine er med pé a styrke hennes sjanser sosialt. De slar fast at det
virker for dem at jo mer informasjon omgivelsene har om Kristine og diagnosen
hennes, jo enklere virker det for andre & forholde seg til henne og inkludere henne
pa tross av alt som foelger med diagnosen. Videre forteller mor og far at Kristine
virkelig nyter & ha beseok, vare 1 bursdager, og omgés de andre pa skolen. Det kan
dog medfore at hun enkelte ganger blir sliten, da det virker som at hyppig og mye
sosial omgang er krevende for henne. Dette opplever foreldrene som direkte
knyttet opp mot det at Kristine har vansker med kommunikasjon, og hun blir
dermed ikke alltid forstatt eller tolket riktig av andre. Kristine er videre veldig
hengiven ovenfor de mennesker hun blir kjent med og utvikler et forhold til, hun
er flink til 4 ta initiativ til klem og hygge med béde de ansatte ved skolen og andre
voksenpersoner som hun omgir seg med. For foreldrene virker det som at Kristine
har vanskeligere for 4 vise det samme ovenfor jevnaldrende, og dette tror de er en
direkte arsak av at voksene har lettere for & tolke henne og hennes ensker, og at
samspillet foregar pd hennes premisser. Barn pé hennes alder har sterre vansker
med & tolke henne og legge til rette leken og samspillet, og dermed oppnar ikke

Kristine samme kontakten og relasjonen som med voksenpersoner.

4.1.4 Interesser og avvikende atferd

Kristine har ifelge mor og far fa spesielle interesser som kan knyttes opp mot
ASF-diagnosen, men hun er meget interessert i musikk og lyder. Kristine nynner
ofte pa kjente sanger, og elsker a lage nye lyder med munnen sin. Foreldrene sier
at noen av lydene faktisk er s kompliserte og utfordrende at det foles rart at hun
ikke klarer 4 tilegne seg et bedre verbalt sprék. Kristine leerer seg nye ting fort, sa

pa tidspunktet intervjuet er utfort pa, ja da hadde Kristine lert seg & plystre pa
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innover pust, der hun gjengir lyder fra fugler. For evrig liker hun & danse, og det
er noe hun bruke mye av ettermiddagene pa, men hun liker ogsa 4 sitte i ro og
mak 4 here pa lydbeker. Av andre normale interessert er hopping pa trampoline,
barne tv titting, svemming, ballspill, og aktiviteter der hun far brukt seg selv 1
aktivitet, men ogsd floytespill og bruk av ukulele. Kristine har dog en spesiell
interesse for & lage lyd ved hjelp av objekter som ikke nedvendigvis er ansett som
et instrument. Et godt eksempel pé dette er at hun bruker en hérberste til & lage
lyd, og dette utfores ved at han stryker mot berstene av plast. Av interesser som
videre kan regnes som spesielle, har hun en interesse for 4 snurre pé lekebilenes
hjul eller pé hjulene til en kontorstol. Hun er derimot fascinert av overflater med
struktur, og finner interesse av a utforske disse med sine hender. Dette kan vare
en spesiell vegg eller en ball med en strukturert overflate. Dette er noe foreldrene i
Autismeforeningen forteller er helt normale trekk ved ASF. Andre i samme
forening slar fast at bade sirkulaere bevegelses i et hjul, vaskemaskin eller
rotasjonen til en drill fremstar ofte som veldig interessant for barn med ASF.
Foreldrene forteller at Kristine skiller seg veldig fra skolens forrige barn med
ASF, som i stor grad var opptatt av & notere ned datoer for nar barna i
klasserommet var dept, og lignende. P4 dette feltet opplever de Kristine som
annerledes enn mange andre med ASF, hun har ifelge dem farre spesielle

interesser utover det som er nevnt som kan knyttes direkte opp mot diagnosen.

Kfristine har siden hun var fodt hatt atferd som kan regnes som avvikende sier
foreldrene i intervju. De sier videre at det er vanskelig & sl fast med sikkerhet
hva som skylder ASF-diagnosen, og hva som kan tilskrives epilepsidiagnosen
som hun har 1 tillegg. Det har 1 ettertid vist seg at enkelte av hennes merkelige
bevegelser med venstre hand har veert relatert til hennes epilepsidiagnose.
Samtidig har hun andre avvik 1 sin atferd. Kristine liker & smake pa objekter,
spesielt om det er nye objekter. Foreldrene forteller at de opplever at dette er en
form for utforsking av objektet, men at det ogsd kan vare en form for
selvstimulering. De forteller videre at Kristine ofte banker pa objekter som hun
har 1 hendene, og det er fa leker som hun leker pa en konstruktiv mate med. Det
blir mye til at hun vandrer rundt og ser pd sin lillesoster leke, samtidig som hun
banker eller smaker pé et objekt hun har 1 handen. Dette har ogsé blitt redusert til

et minimum etter at hun begynte medisinering for fokal frontallapp epilepsi med
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et legemiddel som heter Kapra (Generisk: Levetiracetam), og fungerer som
monoterapi. Nevrologen forklarte min familie at denne kunne vaere med pa a
redusere det autistiske i1 et barn med ASF. Tidligere har Kristine hatt mye
selvstimulering nar hun har vert sliten og ofte en gang pr skoledag, for & sé trekke
seg inn i seg selv nar hun kom hjem fra skolen for & selvstimulere. Dette skjedde
kun nér Kristine var sliten, lei, eller rett og slett var understimulert og kjedet seg.
Medisineringen for epilepsien har ogsd minimalisert denne formen for atferd, men
hun reager nd i mye storre grad med konstruktiv atferd, som grat og situasjoner
der hun tydelig viser hva som ikke er greit. Hun er i storre grad begynt 4 sette
fokus pé de virkelige folelsene og kommunikasjonen foregér ved gréat eller sinne.
Utover dette nevner de de en redusert forstielse for sosiale regler og normer, noe
som forer til at Kristine fort kan vert haylytt og veldig aktiv i situasjoner som det
ikke passer seg. Hun kan ogsa bite og smake pa produkter som star i hyllene pé
butikken, og ellers banke pé ting og lage lyder nér det ikke passer seg. Det at hun
har en tendens til 4 spise og smake pé ting har foreldrene lost 1 offentlig rom ved
at Kristine far lov & spise sukkerfrie sukkertoy, og med stort hell hindrer det henne
1 4 spise pé beker og lignende under besgk pa bibliotek, for 4 ta et eksempel pa nar
denne atferden ikke er passende. For Kristine er ikke denne avvikende atferden
kjent, hun lever sitt liv som om hennes spesielle handlinger er helt normale og
bryr seg ikke om hva andre sier og mener om dette. Samtidig er det vanskelig &
vite om hun i liten eller ingen grad forstér at andre ser og legger merke til henne
med bakgrunn i denne spesielle egenskapen ved hennes atferd. Kristine har ogsa
en tendens til 4 lage hoye og ujevne lyder i situasjoner der det er mye stoy fra de
andre barna, og foreldre og ansatte spekulerer i om dette gjores for & oppna en
form for ro eller for 4 jevne ut det hoye stoynivaet hun opplever. Foreldrene
forklarer videre at Kristine nok kunne gétt uten klaer pa skolen, uten at dette for
henne hadde fremstatt som pinlig. Andres meninger og oppfattelser teller
overhodet ikke for Kristine. Derfor legger hun ikke skjul pd noen av sine avvik
ovenfor andre barn. Igjen pépeker foreldrene at de ansatte pé skolen er flinke til &
skjerme henne fra de ovrige barna om det foregar atferd som kan vere sterkt

stigmatiserende for henne.
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4.1.5 Styrker og svakheter

Mor og far pdpeker jo under hele intervjuet at Kristine har noen fantastiske styrker
1 tillegg til svakheter. Som de sier, s er jo Kristine et menneske som alle andre,
og vi har alle styrker og svakheter. De forteller at pd tross av diagnosen bade
innenfor ASF og en epilepsidiagnose sa er Kristine sardeles livsglad. Hun har i
motsetning til mange andre barn med ASF ingen form for trang eller behov for
strenge rutiner eller vansker med nye mennesker og plasser. Kristine hadde det
forste skoledret mange vikarer, og foreldrene forteller at de ofte fikk here fra
vikaren at det var helt fantastisk hvor glad, forneyd og tillitsfull hun var ovenfor
de, selv om de nedvendigvis aldri hadde mettes tidligere. Kristine har ifolge
foreldrene en tendens til & sjarmere og skape mye glede hos de som bade jobber
med henne og blant de andre elevene. De andre elevene omtaler henne ogsa som
veldig snill, og igjennom skolen fikk foreldrene et kort fra de andre elevene der de
gav uttrykk for at Kristine var sd godt likt av de gvrige elevene fordi hun alltid er
sa snill. Dette er 1 trdd med hva foreldrene ogsé foler, de har fitt en datter med en
del utfordringer, men ogsa en datter med mange styrker. Kristine har ogsa en
tendens til 4 3 til alt hun interesserer seg for. Et eksempel pé dette var da hun var
litt yngre og en skulle prove a tegne, noe som ifelge foreldrene var nermest pa
katastrofeniva. Kristine ville ikke og hadde ingen interesse for dette og dermed
eksisterte ikke handlingen for Kristine. Noen &r senere begynte Kristine plutselig
a tegne, og fikk det til. Dette viste foreldrene at hun har potensiale til 4 4 til det
hun virkelig ensker, men det mé skje pa hennes premisser og nir hun selv ensker.
Det er klart at hun har svakheter innenfor det kommunikative, som nevnt tidligere.
Hun har ogsé vansker med & opprette og vedlikeholde sosiale relasjoner, og sosialt
samspill er vanskelig for henne. De fleste vanskene og svakhetene Kristine viser
har retter 1 en underutviklet og ikke adekvat kommunikasjonsméte. Foreldrene
foler at om en 1 sterre grad kunne fatt Kristine til & bruke sprik, igjennom bilder
eller verbalt omsa, s kunne dette vaere avgjerende for & minimere noen av de
andre svakhetene ASF-diagnosen medbringer for hennes del. For foreldrene er
dog de viktigste styrkene til Kristine den positivismen hun utviser, den gleden
over livet, og gleden over & se og mete andre mennesker, kjente som ukjente. De

foler videre at for Kristines del er det viktig at hun far forandringer i rutinen for
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det viser seg at dette er noe hun reagerer positivt pa, og noe som skaper ytterligere
glede for henne. Det at hun ogsa viser kjerlighet og omsorg for sine foreldre og
sosken og ovrig familie er ogsd noe foreldrene trekker frem som viktige styrker 1

forhold til hva mange andre med AFS diagnoser opplever.

4.2 Skolen og skolehverdag

Skolehverdagen til Kristine begynte noe kronglete, med mange vikarer og
mennesker som ikke var kjente med henne som et fullverdig individ. De kjente
ikke til hennes styrker, svakheter og utfordringer i forhold til det & vaere pé en helt
ny plass. Som foreldrene papekte var ikke dette noe som medferte store
problemer, men Kristine var i storre grad uslitt etter endt skoledag 1 forhold til
hvordan forlepet i barnehagen hadde vaert. Samtidig understreker de jo at 1
barnehagen var kravene mindre, og hun hadde gétt der i mange 4r. Menneskene
hadde blitt kjent med henne og viste ofte hvor skoen trykte. Plutselig skulle hun
igjennom en helt ny tilveerelse med mennesker som ikke kjente henne, og der ble
bade positive og negative erfaringer gjort. Foreldrene beskriver de forste
manedene som noe kaotiske, for ting stabiliserte seg og de ansatte og de barna
som ikke kjente Kristine fra for av ble bedre kjent og begynte forstd henne bedre
og se personen og ikke diagnosen. Kristine har en ganske annen skolehverdag
enn de andre barna. Hun er tilstede sammen med resten av klassen om
morgenstunden, og i enkelte andre fag der hennes atferd ikke blir forstyrrende.
Hun deltar ikke 1 noen grad i de oppgaver som det drives laering pé 1
klasserommet, men far en veldig enkel og visuell opplering pa noen av de samme
tingene p4 sitt private rom. Som for eksempel bokstavtrening som alle andre
forsteklassinger skal laere seg. Hun har p.t. en fast sosialpedagog og en assistent
som jobber utelukkende med henne i turnus. Videre har hun en assistent pd SFO,
noe som begrenser antallet som arbeider utelukkende med henne til tre faste
stillinger. For gvrig har Kristine trening for a ga i trapper, og ADL trening flere

ganger daglig. Den resterende tiden av hennes skoledag brukes til aktiviteter ute
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og i gymsal nér den er ledig, men ogsa mye pé grupperommet til Kristine. Der
prover de & motivere med musikk, og & laere enkle primere funksjoner som f.eks.
a stable klosser oppd hverandre. Utfordringen ligger hele tiden 1 & skape
interessante oppgaver for Kristine i slike ovelser, og det er ifolge foreldrene ikke
alltid like enkelt.

Kristine deltar som nevnt i morgensamlingen sammen med de andre barna, og
dette er uproblematisk og ifelge foreldrene en fin mate & inkludere Kristine i
klassemiljoet. I skolefritidsordningen etter skoleslutt legges det ogsa til rette for at
Kristine skal vaere sammen med andre barn, og at leken er pa prinsipper og et niva
som Kristine kan hindtere. For ovrig er bdde de ansatte ved skolen og SFO
opptatt av la mindre grupper med elever tilbringe tid pa Kristines private rom,
dette for & skape samspill i en omgivelse hun er helt trygg i. Dette foler
foreldrene er veldig fint, og normaliserer spesialundervisningen til en viss grad
ovenfor de andre elevene. I slike settinger er de ansatte opptatt av 4 utfore lek og

ovelser som bdde Kristine og de andre barna kan lere av og ha glede av sammen.

Selve gjennomferingen av skoledagen til Kristine er foreldrene s&erdeles forneyd
med og har egentlig vert det hele tiden. De gir utrykk for at det eneste de har vert
misforneyd med har vart evnen til & fa tak 1 stabile vikarer. Vikarene kommer fra
et bemanningsbyra, og det er ofte forskjellige vikarer fra gang til gang. I perioder
har det vaert opptil fire forskjellige vikarer pa en uke. Foreldrene mener dette har
en pavirkning pa leringsutbyttet til Kristine, men slir ogsé fast at det kanskje 1
storst grad foles som en usikkerhet for de & overlate Kristine til en fremmed.
Kristine virker ikke & ha nevneverdige problemer med bytte av ansatte eller raske
og impulsive forandringer i skolehverdagen. Hun er som foreldrene sier stort sett
glad og forneyd. De ansatte ved skolen fokuserer ogsé i1 skolehverdagen pé at
Kristine skal bli flinkere til & kle pa seg selv, dette fordi hun begynner a bli ganske
stor og det oppleves som slitsomt for de ansatte & skulle kle pa og av henne flere
ganger daglig. De har derfor innfert bruk av forsterkere badde ved pakledning og
dobesgk, og dette ser ut til & motivere Kristine nok til at bdde pakledning og
dobesgk gér enklere. Foreldrene opplever ogsé at det i hjemmet har blitt enklere

etter dette ble innfort pa skolen.
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4.2.1 Ressurser, kompetanse og tilbud

Det fortelles fra foreldrenes side at for & sikre at tilbudet til Kristine er godt og
variert sd avholdes det ansvarsgruppemeter hver sjette méned. I disse meotene
deltar foreldrene, skolen, helsesoster og PTP (Pedagogisk Psykologisk Tjeneste).
Ansvarsgruppemetene fungerer som et forum der skole, foreldre og PPT kan
utveksle erfaringer om skolehverdagen, og innspill til nye tiltak. Foreldrene foler
at skolen pa dette omradet gjor en meget god jobb, og er grundig forberedt til
disse motene. De opplever ogsd at de blir tatt pa alvor, og at skolen ofte tar tak 1
innspill de kommer med. Dette kan vere innspill som bade gar pa bruk av vikarer,
eller innspill om nye metoder eller justering av ndvarende opplaringstilbud.
Foreldrene foler dog ikke at PPT bidrar stort verken i skolehverdagen eller pa
matene. Far spesielt utrykker 1 intervjuet at han foler at PPT er for bundet opp til
gamle opplaringsmetoder og tradisjoner nér det gjelder barn med
autismespekterforstyrrelser. Far utdyper videre at PPT er s@rdeles motvillige til &
prove nye teknologiske hjelpemidler som har vist seg effektive i andre deler av
landet, og at de sverger ofte til gamle og mer tungvinte hjelpemidler. Begge
foreldrene er enige om at kompetansen blant de ansatte er god, men at
kompetansen rundt AFS hos PPT er s@rdeles mangelfull og generaliserende. De
opplever at PPT har en formening om at en type hjelpetiltak passer for alle med
ASF. Foreldrene skulle i storre grad enske at PPT var mer lydhere til deres
innspill, og at de i storre grad kunne legge til rette for seminarer og kurs for

ansatte i skolen omkring autismespekterforstyrrelser.

Kommunen og PPT bevilger ressurser til skolen, og foreldrene foler at ti timer
spesialpedagogisk undervisning per uke er for lite i forhold til Kristines behov. De
papeker videre at mange av de ufaglerte assistentene er vel sé flinke med
Kristine, men at ytterligere bevilgninger til fagpersoner med spesiell kunnskap om
ASF hadde vert onskelig for & overse tilbudet til Kristine. Foreldrene ensker et

storre fagmiljo velkommen.
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4.2.2 Stigmatisering av Kristine

Foreldrene til Kristine var veldig spent pa hvordan andre barn ville reagere pé a ha
Kristine i klassen, og om det ville forekomme erting eller mobbing pd grunn av
hennes atferd. Foreldrene bestemte seg tidlig for & veere apen om diagnosen og
hvilke folger den har for henne. En stund for forste skoledag ble det gjennomfort
foreldremote der far informerte de andre foreldrene om hennes diagnose og
hvordan den viser seg hos Kristine. Far utrykte ovenfor de andre foreldrene at 4 gi
barna god informasjon er essensielt for hvordan de meter henne, og far forteller at
han var opptatt av & forklare de andre foreldrene at ASF ikke alltid viser seg hos
individer som man ser pd film eller leser om pé internett. Han ga derfor en kort
innforing 1 hva hun har slags styrker og hvilke svakheter som péavirker hennes
hverdag. Samtidig skrev mor et brev til alle foreldre der hun oppfordret de andre
foreldrene til & behandle Kristine pa samme mate som de behandler andre barn, og
at de hdpet hun ville bli invitert i bursdager og andre sosiale sammenhenger som
de ovrige. De ble ogsa oppfordret til & ta kontakt om det var spersmal om Kristine
og hennes ASF-diagnose, da det & gjengi korrekt informasjon til de andre elevene
er hayt prioritert hos foreldrene til Kristine.

Mor og far foler at tiltakene de gjorde for skolestart var med pé a redusere
betydningen av Kristines avvikende atferd og stigma, da de andre barna allerede
hadde en viss kunnskap om henne. De forteller videre at de ikke anser det som
mulig & ikke oppleve stigmatisering nar en har et s tydelig stigma som Kristine
har. Men det at andre barn og voksne vet om vanskene til Kristine kan de i storre
grad akseptere avviket og i det minste prove 4 behandle henne som andre barn s
langt det gar. De er derimot bevisst pd at méten Kristine mater skolen med sitt
stigma kan vare s@rdeles utfordrende. Videre utrykker de bekymring for at
hennes muligheter til & motta likeverdig opplering svekkes da det ikke bare er
hennes diagnose som medforer stigmatisering, men ogsa det faktum at hun
behandles ulikt av helt &penbare grunner av skolen og dens ansatte. Samtidig sier
de at de ikke tror Kristine oppfatter eller bryr seg om at andre legger merke til
hennes spesielle og avvikende sider, selv om hun selv er klar over at hun er
annerledes enn de andre, men har rett og slett ikke noen oppfattelse om at hennes

atferd kan ha konsekvenser for hennes egen inkludering og deltagelse. Kristine er
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en forneyd jente, og dette er det viktigste for foreldrene. De pdpeker sdledes at om
dette skulle forandre seg, vil det vere nerliggende & underseke muligheten for at
Kristine bytter til en skole som har flere barn med vansker innenfor samme

diagnosespekter.

4.3 Tilrettelegging av opplaringstilbud

Jeg intervjuet fagleder ved skolen til Kristine for a finne ut hvilke tiltak de satte 1
gang da de fikk vite at Kristine skulle bli elev ved deres skole, hvilke tiltak de
planla fremover i tid, og hvordan de tidligere har tilrettelagt skolen og
opplaringen for barn med autismespekterforstyrrelser. Fagleder ved skolen er en
erfaren pedagog med rundt tredve érs erfaring ved samme skole. Jeg meotte henne
pa hennes kontor, og det var en uformell og god tone under intervjuet. Jeg hadde
pa forhdnd hert at denne skolen var regnet som flink, 1 alle fall ut ifra
forutsetningene som foreligger i skolesystemet hva angér ressurser og
kompetanse, men flere foreldre med barn som har en ASF-diagnose papeker at det
ogsd ma foreligge en vilje til & vaere en god skole for denne gruppen. Denne

skolen far gode skussmal fra andre foreldre ogsa.

Fagleder ved skolen forteller at de begynte a planlegge Kristines skolestart
allerede et ar for skolestart. Kristines skolestart var sammenfallende med at et
annet barn med ASF gikk ut av skolen, noe som frigjorde ressurser og ansatte som
de siste syv arene hadde jobbet direkte med ASF. Kartleggingen som skolen
gjorde var i1 trdd med det de hadde gjort i tidligere saker og er generelt for deres
mate 4 planlegge og tilrettelegge for et barn med spesielle behov.

Kartlegging og planlegging av Kristines behov for tilrettelegging og tilpasning
startet med et mote mellom barnehage og foreldre, der hvor fokuset omhandlet

Kristines styrker og svakheter, men ogsa hvordan foreldre og barnehage folte det
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var hensiktsmessig & legge opp skolehverdagen for & sikre seg et maksimalt
utbytte av opplaringsprosessen for Kristines del. Videre ble det gjort observasjon
av Kristine 1 barnehagen, og de ansatte ved skolen fikk mulighet til & mote henne 1
et trygt miljo. Etter hvert begynte de ansatte i barnehagen & ta Kristine med pé
besok hos skolen, omsé bare for at hun skulle gjore seg kjent med bygningen og
lette hele overgangen ved at slike besok kanskje sikret henne en trygghet ved
skoledrets oppstart. I de mater som ble avholdt mellom barnehage, foreldre og
skole var ogsé ofte PPT og Barnehabiliteringen ved sykehus representert.
Fagleder forteller at skolen har gjort det samme med de @vrige barn som har
spesielle behov, og de foler seg komfortabel med méten de planlegger en
skolestart for denne gruppen barn.

Fagleder forteller videre at de ofte blir overrasket over de store forskjellene som
er mellom de ulike elevene med ASF, men de har tidligere hatt kun gutter med
ASF. Skolen pépeker at det viktigste de foretar seg 1 arbeidet med barn som har
ASF er a tilpasse hverdagen etter den enkeltes ferdighetsniva og behov, samtidig
som de prover a skape utfordringer og interesse for nye situasjoner som kan skape
ny lering. Som fagleder sier sa er det viktig for de at de ansatte har et hoyt
kompetanseniv og evner 4 skape positive opplevelser som igjen inspirerer til

leering.

Jeg valgte 1 dette intervjuet & fa en god oversikt over hvordan skolen ser pé det &
ha en elev med ASF, og om det for bade ledelse og ansatte ses pa som et
nedvendig onde eller som noe givende. Fagleder papeker at det alltid vil vaere
mye arbeid badde med & planlegge skolehverdagen for denne gruppen, men ogsa
det & sorge for et godt faglig tilbud som er tilpasset den enkeltes behov. Denne
skolen opplever at de elver de har hatt med ASF har vert en utelukkende positiv
erfaring for bade skolen og de andre elevene. Fagleder forteller at det ofte snakkes
pa lerernes fellesrom om alle de positive opplevelsene de har med de ulike
elevene med ASF, men erfaringen deres tilsier ogsé at de andre elevene lerer seg
a ta hensyn til ulikhetene og laerer seg a ta ansvar for at man pa tross av en slik
diagnose inkluderes i felleskapet. Skolen er veldig bevisst pa & ikke bruke
begrepet “autist” om elever ved skolen med ASF, og de velger konsekvent & bruke
navnet pd eleven ndr en omtaler individet. Skolen sier at deres erfaring er at

mangfoldet innenfor ASF er enormt, og for de er det viktig & vise mangfoldet og
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dyrke de forskjelligheter som hvert barn har. Det er viktig at en ser personen for
den en er, og ikke for diagnosen en besitter papeker fagleder videre. Skolen har
innfort et tiltak de kaller for vennegruppe. Dette er en gruppe som skolen
bestemmer medlemmene i, og inkluderer ogsa elever med spesielle behov.
Vennegruppene er funksjonelle i friminuttene, og skal sikre at enhver elev har

noen 4 tilbringe friminuttene sammen med.

Det 4 ha en elev med ASF er som fagleder papeker ressurskrevende, og skolen
foler at rammebetingelsene er bade for darlige og kommer for sent 1 forhold til
skolestart. Fagleder sier at det er enskelig at rammevilkar kommer god tid i
forveien sa skolen har en forutsetning for & starte planleggingen enda tidligere.
Det er et onske at en kan fa flere timer spesialpedagogisk undervisning enn hva
som foreligger i1 dag. Skolen foler ogsa at det ofte er vanskelig 4 forholde seg til
PPT, da det er sterkt varierende hvilket kompetanseniva den enkelte hos PPT har.
Dette gjor at skolen i mange tilfeller ikke foler de blir hert eller at det er
tilstrekkelig med hjelp a {4 fra de. Det er ogsa en opplevelse av at PPT er negativ
til nye metoder, og at de 1 for stor grad prover & tvinge metoder PPT sverger til pa
alle elver med ASF, selv om skolen ikke foler at dette nedvendigvis passer alle og
enhver. Derfor foler skolen at de blir veldig alene om & utvikle en god
skolehverdag med et godt faglig tilbud i de tilfeller de velger en annen form for
tilrettelegging og tilpassing enn hva PPT anbefaler ovenfor en elev. Dette har
tidligere og ogsa na fort til at skolen blir tvunget til en form for prov og feil hos
elever med ASF. Fagleder mener at en storre tilstedeverelse, mer kompetanse og
nytenking kunne fort til et bedre og mer effektivt leeringsmiljo og skolehverdag
for den enkelte elev med ASF. Det er ogsa lite tilbud om kursing og
spesialistutdanning innenfor feltet som er tilgjengelig for de ansatte ved skolen, de
kurs som skolen har folt har vert givende og kvalitativt gode er gjerne tilbud de
tar direkte tilbud om fra Autismeforeningen, som bestar av foreldre til barn med
ASF. Kanskje kunne mer tilstedeverelse fra Statped ogsé bidratt til okt
kompetanse blant ansatte i skolen papekes det, og da gjerne mer veiledning. Slik
det er 1 dag er det for lite fokus pa a skape kompetanse fra kommunens side, og
det gis ikke midler til kurs som en form for videreutdanning. Skolen ensker en
ressursskole, som er under planlegging og har som maél & starte opp hesten 2013

velkommen, og de haper at tilbudet derifra blir som forespeilet, nettopp ved at de
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ulike skolene i distriktet kan fa veiledning av ansatte ved ressurskolen for

autismespekterforstyrrelser.

Pé slutten av intervjuet med skolen ble det papekt fra skolens side igjen hvor
givende de ansatte ved skolen foler det er & ha barn med ASF pa skolen, men ogsa
at de mener dette gjor noe med de andre elevenes evne til inkludering, og skolen
gjentok at for de er det en stor glede & skape gode og positive opplevelser for barn

med ASF.

4.4 Hjem og skole samarbeid

Béde skolen og foreldrene forteller om et godt og neye gjennomfert samarbeid
mellom skole og hjemmet. Dette samarbeidet er utformet slik som nevnt tidligere
gjennom ansvarsgruppemeter hver sjette méned, men ogsa ved at foreldrene far
spesialtilpassede timeplaner fra skolen, der hvor Kristines skoledag er noye
planlagt. Denne kan for eksempel inneholde hvordan aktiviteter som star pa
planen for en aktuell dag, helt ned pa detaljniva som for eksempel det & ga pa
toalettet eller spise mat. Bade foreldrene og skolen syns dette er en flott ordning,
som gir foreldre en oversikt over hvordan aktiviteter det trenes pd og gjores de
ulike dager, og skolen foler dette skaper en god mulighet for foreldrene til &
komme med innspill til aktuelle forandringer og eventuelt aktiviteter som kan
gjores. Kristine har ogsa en bok som skolen skriver i hver dag ved skoledagens
slutt, i denne boken blir dagen gjennomgétt og hvordan de ansatte har opplevd
bade humer, gjennomfering av aktiviteter, friminutter og andre beskjeder til
hjemmet som er viktige 4 f& med. Hjemmet foler at denne losningen er fin, da de
kan svare de ansatte pa skolen pa konkrete spersmaél eller ensker som stilles 1
boken ovenfor foreldre og motsatt. Dette gjor ogsd at foreldrene kan snakke med
Kristine om de aktiviteter som er utfort pa skolen pé tross av at hun ikke selv kan
fortelle neyaktig hva dagen har innehold av opplevelser og aktiviteter. Foreldrene
papeker ogsa at det virker som Kristine liker veldig godt nir de kommer hjem og
leser boken, for & sd snakke om skoledagen hun har gjennomfert. Det eneste som

papekes fra foreldrenes side er at det ofte er mangelfull informasjon bdde 1 boken
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og ved avhenting nar det er vikarer, men de opplever ikke dette som et problem

for hjem — skole samarbeidet.
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5 Drefting av case

I dette kapitelet har jeg valgt & drofte de forskjellige temaer og begreper som er
viktige for at barn som Kristine skal oppleve 4 ha en best mulig skolehverdag. Jeg
har derfor valgt & drefte den utvalgte teorien jeg har brukt i denne oppgaven, opp
mot utsagn fra foreldrene og skolen til Kristine, og hvorvidt mine empiriske
erfaringer tilsier at dette er noe som kan generaliseres ovenfor andre barn med
ASF. Siden diagnosespekteret og de vansker som folger det & vere barn med ASF
pavirker mange ulike omrdder som til enhver tid overlapper hverandre vil dette
nok ogsd prege selve dreftingen, da det er vanskelig & se pd enkelte omrader og
begreper uten interferens fra andre; som for eksempel samspill og

kommunikasjon.

5.1 ASF og diagnose

Naér det gjelder diagnoser innenfor ASF sd kan en jo i mange tilfeller sporre seg
om det store diagnosefokuset vi etter min erfaring har her til lands. ASF er et stort
diagnosespekter som sjelden eller aldri viser seg pa samme mate hos de
forskjellige individer. Det er som nevnt i teoridelen av denne oppgaven ganske
mange ulike kriterier og kjennetegn for autisme og det spekteret som foelger. Slik
jeg ser det er det ofte et starre gap mellom personer med ASF enn hva det er
mellom oss mennesker utenfor dette spekteret. Barn med ASF er en liten gruppe i
populasjonen, men samtidig er de ofte veldig synlige pa grunn av sine avvik.
Samtidig er min empiriske erfaring den at en diagnose innenfor ASF spekteret
sjelden eller aldri viser seg pad samme mate hos to individer. Mange mennesker er
av den tro at barn og unge med ASF er en gruppe individer som har de samme
svakhetene, og de samme ekstraordingre styrkene. Sannheten er vel at de fleste
har svakheter som viser seg pé ulike miter innenfor de forskjellige feltene, og at
de sjelden har ekstraordinare ferdigheter som man ser i enkelte filmer fra
Hollywood. Spersmélet er derimot om kanskje diagnosen ” Autisme” virkelig er
sa farget av populerlitteratur og filmer fra Hollywood? Mitt inntrykk, som for s&
vidt stemmer godt overens med foreldrene til Kristines inntrykk er at mange

mennesker, og da gjerne foreldrene til andre barn pa skolen, er av den oppfatning
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av barn med ASF er asosiale barn med et behov for & dunke hodet i veggen og
telle fyrstikker. Sannheter er jo en ganske annen. Selve diagnosen er jo som nevnt
regulert av WHOs ICD-10 klassifisering for sykdommer, og det foreligger jo en
del kriterier som ma ligge til grunn for at en autismespekterforstyrrelse kan stilles
som diagnose. Samtidig er ikke dette ensbetydende for at kriteriet eller
kjennetegnet viser seg likt hos to barn med samme diagnose, og i Norge er vi
kanskje 1 mitt syn litt for opptatte med selve diagnosen og de bestemmelser som
ligger til grunn. Det at fokuset til mange bade i kommunale institusjoner som
PPT, statlige institusjoner som Barnehabilitering og ellers i samfunnet er rettet
mot diagnosen og beskrivelsen av denne fremfor 4 se barnet for sine styrker og
eventuelle svakheter er noe urovekkende. Som far er jeg opptatt av & fronte min
datters ferdigheter fremfor min datters svakheter, og som pedagog er jeg opptatt
av at vi omfavner den ulikheten som eksisterer, og de styrker som et barn med
utviklingsforstyrrelser viser. Her til lands er det dessverre helt essensielt at et barn
med en slik diagnose faktisk blir diagnostisert, nettopp for a4 kunne motta bade
stotten som en har krav pa igjennom NAV og kommune, men ogsa for 4 fa
spesialundervisning nok til & sikre et godt opplaringstilbud. Men da er vi samtidig
innenfor et omrade som kun fokuserer pd barnets avvikende egenskaper. I
Kristines tilfelle foler foreldrene pd mange méter det samme som jeg selv har
opplevd, at barnets identitet og ferdigheter forsvinner i en diagnose, og at en
desperat prover & forklare omverden at ens eget barn ikke er diagnosen, men et
menneske fullt av folelser, styrker, og fri vilje. Misforholdet blir dermed stort nér
en moter pd mennesker rundt om 1 hverdagen som kun ser pa barnet som en
diagnose med et stakkarslig fortegn. Samtidig er jeg av den tro at jo mer
personalet ved skoler og andre institusjoner har om autismespekterforstyrrelser, jo
mer vil de forstd de vanskene barn med ASF kan ha og meter. Dette foler jeg ofte
forer til en storre kunnskap og visshet om det mangfoldet som befinner seg
innenfor ASF, og at man i sterre grad ser barnet for barnet, og ikke for diagnosen

det er tvunget til & leve med.

Vi kan vitterlig sporre oss om det er nedvendig for barn som Kristine at det
fokuseres 1 sé stor grad pd hennes diagnose og de kriterier og kjennetegn som
ligger til grunn for diagnosespekteret, eller om det ville veert mer hensiktsmessig

for barn som Kristine at de far en diagnose som pa fagspraket har kode F84.9:
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Uspesifisert gjennomgripende utviklingsforstyrrelse. Dette spersmalet foler jeg
reiser seg 1 og med at selve diagnosespekteret som ASF er kanskje kan ha blitt for
stort, og enkelte barn som Kristine fort kan oppleve a fa tillagt seg svakheter eller
avvik som kanskje ikke er tilstedeverende. Med dette mener jeg at omgivelsene 1
stor grad ofte antar at et barn med ASF har de klassiske kriterier og kjennetegn for
autismespekterforstyrrelser, selv om dette ikke nedvendigvis er tilfelle. Vil det
kanskje vare bedre 4 ha en diagnose som er uspesifisert og der det ikke foreligger
klare foringer for hvilke kriterier og kjennetegn som viser seg? Jeg tror nok dette
kan fore til at fokus pa diagnose blir mindre, og at en eller ser individet for de
styrker og svakheter barnet besitter. Det vil kanskje 1 storre grad kreve
planlegging og en lengre utredningsfase for skolen. Slik jeg ser det er det mange
positive sider ved det & faktisk vere utredet og f& en diagnose, dette skaper 1 storre
grad et gjennomfort opplaringstilbud enn hos barn som mangler en klar diagnose.
Samtidig er det ensidige diagnosefokuset en ser ofte adeleggende for

samfunnsdeltagelse og frigjering for barn med ASF.

5.2 Stigmatisering

Slik jeg ser det, og kanskje noe 1 strid med skolens opplevelse av stigmatisering,
moter barn med ASF skolen med sitt stigma, og det i seg selv er en faktor som er
utfordrende i1 skolehverdagen p&d mange nivder. For barn med ASF vil ens stigma
vaere vanskeligjorende for mulighetene en har for & oppna et likeverdig
opplaringstilbud. Det knytter seg nemlig ikke bare et stigma til det 4 ha en
autismespekterforstyrrelse, men ogsa til det at andre barn ser og opplever at barnet
mottar et tilpasset opplaringstilbud, og som oftest med spesialundervisning
utenfor klasserommet. Slik jeg tolker foreldrene til Kristine sé foler de at stigmaet
Kristine besitter 1 stor grad er med pa & ekskludere, men at den dpenheten de og
skolen har rundt dette har vert avgjerende for & minimere de konsekvensene
Kristines stigma har. Av egen erfaring kan en ved & gi god informasjon til andre
elever, skape storre aksept for avviket som et barn med ASF viser. Samtidig er det
selvsagt at andre barn seker informasjon og gjerne papeker hva barn med ASF
ikke kan og gjer annerledes, og det tror jeg ikke det er bare foreldrene til Kristine

som foler, men alle som har et barn som er avvikende i forhold til resten av
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populasjonen. Dette er nok ikke for & sdre eller papeke noe negativt ved individet,
men for & seke bekreftelser pad om en har forstatt riktig og kanskje for & forklare
ovenfor de som kanskje ikke forstar eller for 4 vise sin egen forstaelse for andres
vansker.

Goffman (1968) har nok mye rett i det at andre elever diskrediterer Kristine pé
bakgrunn av det som er annerledes ved henne og avvikene i hennes oppforsel sett
opp mot de barn som ikke har en autismespekterforstyrrelse. Dette er selvsagt
avgjoerende for Kristines evne til 4 delta fullt ut i de andre elevenes sosiale
hverdag. Som foreldrene pépeker sd har Kristine et behov for at mennesker som
kjenner hennes mater & kommunisere pd ma vere til stede for & minske avviket
som oppstar, og dette er noe man ser i de fleste tilfeller der hvor
autismespekterforstyrrelser er tilstedevarende. Spersmalet man kan stille seg er
om det for henne ville vare positivt & kun omgés andre barn med ASF eller om
det 1 lengre lop styrker hennes muligheter for utvikling ved & omgés de elever og
barn uten ASF? Stigmaet vil kunne vare relativt fravaerende i tilfeller der hun kun
omgés andre med ASF, men slik jeg ser det vil det for barn som Kristine vaere
viktig & mete de utfordringer som kommer av & ferdes i et miljo med andre elever
som ikke er innenfor spekteret ASF. Jeg tror samtidig at dette kan gjore at
Kristine og andre med ASF med viten om sitt stigma 1 sterre grad evner det &
trekke mot andre, og 1 mindre grad la stigma vere en hindring for sosial omgang.
Det kan ogsa tenkes at dette kan fore til at en har noen 4 strekke seg etter.
Samtidig kan nok dette ogsé utspille seg slik som Goffman (1968) beskriver, at
det kan oppleves vondt at andre snakker om og ser pa deg pd bakgrunn av de
egenskapene og avvik du besitter pa tross av at du kanskje ikke har et verbalt
sprak eller evner & kommunisere neyaktig hva det er som oppleves som vondt. For
Kristines del kan kanskje dette vaere grunnen til at hun enkelte ganger etter
skolens utsagn begynne & grate? Dette er nok noe som kan vare sveart forskjellig
fra barn til barn, da autismespekterforstyrrelser og méten en ser seg

selv pd er like ulik og unik som personlighetene til de barn det som besitter ASF.
Barn med ASF vil ofte ikke legge skjul pé sitt stigma, og er ofte diskreditert av
den grunn.

Slik jeg ser det vil nok Kristines manglende forstielse for sosiale relasjoner og
samspill veere medvirkende til at hun velger & la sitt stigma komme frem i de

ulike sosiale ssmmenhenger hun deltar 1, men herunder kan en ogsa si at evnen til
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a bry seg om hva andre mener ikke er tungtveiende nok til at hun lar dette pavirke
hennes oppfersel. Kristine, og veldig mange andre barn med ASF er forneyde
med den de er og de interesser en har. Hva andre barn mener og legger merke til
er mindre viktig for dem, og dette kan jo ogsa tenkes at gjor stigmaet mindre

viktig ndr hun ferdes i omgivelser med andre barn.

Stigma, har slik jeg ser det, en helt klar innvirkning pé skolehverdagen, og er
kanskje ikke sa fraveerende som skolen selv opplever det. Om jeg tolker Goffman
(1968) riktig trenger ikke stigma og stigmatiseringen nedvendigvis forstas
negativt, og fore til grov hets og mobbing av de som besitter det. Og jeg tror
kanskje skolen tolker begrepet litt annerledes enn hva jeg gjor etter 4 ha lest
Goffman (1968). P4 mange méter tror jeg skolen har en oppfatning av stigma og
stigmatisering som noe ytterst negativt som ferer til mobbing, erting eller hets. I
motsetning til min oppfattelse som gar mer pa at stigma er oppfattelse av en
avvikende egenskap ved individet som pévirker hvordan omgivelsene rundt ser
Kristine, og hvordan Kristine selv ser verden. Av empiriske erfaringer og
igjennom samtalene med foreldrene vil jeg torre & pasta at det er umulig a ikke
oppleve stigmatisering nér man er et barn med ASF, men at det ved & skape
forstaelse, apenhet, og kompetanse om selve begrepet kan gjore de avvikende
egenskapene mindre viktig. En likeverdig opplaring vil 1 sd mate vere en utopi,
som vil veere umulig & fa til da det foreligger et klart stigma i1 det & métte ha

spesialundervisning i skolen.

Av erfaring vil det ogsa kunne vere slik at foreldrene kan merke stigmatisering
ved det 4 ha et barn med ASF, noe jeg selv har opplevd og fikk en forstéelse for at
foreldrene til Kristine ogsa gjer. Man blir kjent 1 lokale miljoer for & vaere
foreldrene til det barnet med autismespekterforstyrrelse, og pd mange maéter
stakkarsliggjort av andre foreldre. Og det er vel en av grunnene til at foreldrene
til Kristine ogsé er &pne om diagnosen, for & unngé at stigmaet blir et problem 1
form av rykter og baksnakk i1 lokalmiljeet om Kristine, men ogsé om dem selv.
Det viktigste er at pa tross av at barn med ASF har et klart stigma sa kan de ha en
verdig skolehverdag, og et godt oppleringstilbud. Det handler i de fleste
situasjoner i livet om & gjore det beste ut av en vanskelig situasjon, og fokusere pa

a skape positive opplevelser for barnet, og samtidig forberede de pd 4 matte mote
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samfunnet og sosiale relasjoner med sitt stigma igjennom livet. Stigmaet er der
uansett hva en gjor, og det er derfor viktig at ogsd barnet blir kjent med sitt
stigma. Hvorvidt det er best & prove skjule eller vare dpen om sitt stigma far vaere
opp til barnet og foreldrene & bestemme, men i de tilfeller der avviket er vanskelig
& skjule vil det selvfolgelig vare store belastninger ved & prove skjule det. A veere
apen om sitt barns stigma er kanskje befriende for mange selv om noen rare blikk

og ivrige spearsmaél er resultatet.

5.3 Opplzringstilbud

Et godt opplaringstilbud ma kunne sies & vere det absolutt mest essensielle
skolen serger for ovenfor Kristine og andre barn med ASF. Det opereres med
mange begreper pa et politisk og juridisk plan, herunder tilpasset opplaring,
likeverdig opplering, inkluderende skole og spesialundervisning. Intensjonene er
med andre ord gode, og pa et systemniva foreligger det relativt konkrete foringer
for hva et barn med serskilte behov har rettigheter til. Samtidig kan en si at den
praktiske gjennomfoeringen 1 henhold til lovverket ofte er mer utfordrende enn hva
man skulle tro ut ifra lovverket. Barn er forskjellige, og innenfor ASF kanskje mer
forskjellige fra hverandre enn mellom barn uten ASF og andre diagnoser er. En
har bide et lovverk og rettigheter som skal ligge til grunn nar en tilpasser
opplaringstilbudet etter den enkeltes behov.

For skolen til Kristine er begrepet inkluderende skole et svaert viktig begrep som
alle ansatte skal kjenne godst til, dette vaere seg bade administrasjon, ledelse,
laerere og assistenter. Skolen er opptatt av at ingen skal std utenfor felleskapet med
et mal om at alle elever skal fole seg likeverdige. Bachmann & Haug (2006)
forklarer at begrepet inkludering forutsettes av at elevene i sé stor grad som mulig
skal ha den tilrettelagte undervisningen i klasserommet sammen med de andre
elevene. I Kristines tilfelle er dette ogsa et mal, og skolen er veldig opptatt av
Kristine 1 storst mulig grad skal tilbringe tid i klasserommet. Det har ikke vist seg
like lett pa bakgrunn av hennes ferdigheter og egenskaper ved henne og hennes
atferd. Dermed m4 store deler av undervisningen foregd i en til en situasjoner pa

eget grupperom. Skolen er bevisste pd dette, og malet de har for alle barn som
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mottar tilrettelagt opplering og eventuelt spesialundervisning er at deltagelsen 1
klasserommet skal vere sa stor som barnets behov tillater. Ifolge
Stortingsmelding nr. 30 (2003-2004) er foreldresamarbeid sa@rdeles viktig om
skolen skal ta sin rolle som en inkluderende skole pa alvor. Ifelge bade skolen og
foreldrene til Kristine er skolen flink til & engasjere bade ledelse og laerere i denne
jobben, og dialogen mellom larere og foreldre er god. Dette anser jeg som veldig
viktig for at motivasjonen til leererne ogsa skal vedlikeholdes, og jeg tror selv
dette kan vaere medvirkende til at leerere blir nytenkende og finner nye metoder
for bade lering og inkludering pé de premisser som foreligger. Skolen skal vaere
for alle, men ma ogsa ha blikk for den enkelte elevs behov. I sa méte vil jeg med
forankring i de intervjuer jeg har gjort at denne skolen har lykkes godt i dette
tilfellet.

En kan tenke seg at mengden spesialundervisning som utferes pa egne grupperom
og lignende ber reduseres til et minimum om en skal ha den inkluderende skole
som overordnet mal. Samtidig er enkelte barn, som Kristine, helt avhengig av &
motta store deler av opplaeringen utenfor klasserommet. Dette har sine naturlige
grunner, for Kristines del som har vansker med 4 sitte i ro og ikke har noe utbytte
av det faglige tilbudet 1 klasserommet vil det bade for henne og for de ovrige i
klasserommet kunne vere forstyrrende at det foregar en helt annen opplaering
parallelt med den de ovrige elevene mottar. Laringsutbyttet til Kristine ville nok
kanskje ogsé 1 stor grad bli pavirket av en helt inkluderende skolehverdag med
spesialundervisning parallelt med den evrige undervisningen. A skape et optimalt
opplaringstilbud og en positiv skolehverdag for Kristine og andre barn med ASF
krever stor innsikt i elevens evner og forutsetninger, og til det & tilpasse
undervisningsformen slik at en far et maksimalt leringsutbytte, men ogsa at en
ivaretar de sosiale behov og oppfordrer til sosialt samspill. Det er
spesialpedagogens ansvar a organisere og tilrettelegge hverdagen for Kristine, og
det lages en overordnet plan for hver sjette maned, og en plan for hver uke. Dette
krever at spesialpedagog evner & bruke metoder ovenfor Kristine som skaper lyst
og interesse for det som skal laeres, og da igjen er samarbeidet mellom foreldre og
skolen s@rdeles viktig. Det er ogsa positivt ovenfor Kristine at skolen prover &
inkludere henne 1 sé stor grad som mulig, da hun deltar i en rekke sammenhenger

som kroppseving og musikk.
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Med bakgrunn i begrepet stigma vil det foreligge utfordringer knyttet til det &
kunne gi en likeverdig opplering, men det ber ikke hindre skolen fra & ha dette
som overordnet prinsipp. Det er som nevnt slik jeg ser det vanskelig for Kristine a
oppné likeverdig opplaring med sitt stigma som bakgrunn, og dette stigmaet
skapes 1 stor grad av henne avvik og nedvendighet for spesialundervisning utenfor
klasserommet. Det er mange tiltak skolen kan gjere for & minimere effekten av
stigma og de vanskene Kristine har, noe jeg vil komme tilbake til i neste
underkapittel. A la Kristine delta i klasserommet og inkludere henne i felleskapet i
storst mulig grad er et tiltak som kan vere med pd & redusere stigmaet 1
klasseromsituasjoner, og gjore de andre elevene vant til & ha henne rundt seg i

denne sammenhengen ogsa.

Alt 1 alt synes jeg denne skolen har gode rutiner og gjennomferingsevner hva
gjelder a skape et optimalt opplaeringstilbud for Kristine med sd mye inkludering i
klasserom som overhodet mulig. Skolen har hatt flere elever opp igjennom arene
med ASF, og det er tydelig at dette er en gruppe barn med sarskilte behov som de
kjenner godt og de er klare over mangfoldet som eksisterer. Dette gjor at de er
veldig lite bastante hva angar metoder og undervisning, men i stor grad vektlegger
det & bli kjent med eleven og tilpasse skolehverdagen og oppleringstilbudet etter
den enkeltes behov. Jeg er derimot mer kritisk til den stette og kompetanse som
PPT bringer med seg inn i arbeidet med Kristine basert pa hva foreldre og skole
forteller. En rigid og bastant tilneerming til hvordan en skal jobbe med barn med
autismespekterforstyrrelser uten & gi skole og foreldre gehor for sine meninger nar
en ikke har noen utstrakt kompetanse innenfor ASF er ikke heldig. Jeg stiller meg
ogsa enkelte sparsméil vedrerende den mangelen av gkonomisk stette fra
kommune og da PPT til kurs og konferanser om ASF for de ansatte i skolen er
heldig for denne gruppen barn. God kompetanse er i mine gyner helt essensielt for
at en skal evne & tilpasse opplaringen og skolehverdagen sé optimalt som bare
mulig. Det vil aldri vare heldig at en md prove og feile for & finne den mest
optimale tilpassingen av skolen for barn med ASF.

Kristine virker ut ifra de beskrivelser som er gitt av informantene til 4 ha et for
henne passende oppleringstilbud, samtidig legges det ikke skjul pd at en ma
forandre og justere litt underveis for & sikre at hun fatter interesse, men ogsa glede

over det som foregdr pa skolen. Det at skolen og de foresatte har en tett dialog
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gjor at skolen 1 stor grad baserer undervisningen pa de styrker og interesser som
foreldrene har bidratt med. A skape positive opplevelser i leringsituasjoner vil for
Kristine vere avgjorende for kvaliteten og utbytte av leringen, og nettopp det
med & skape positive opplevelser er noe skolen til Kristine anser som viktig i sitt

arbeide.

5.4 Tiltak i skolehverdagen

Skolen til Kristine er opptatt av at Kristine skal vare likeverdig 1 skolemiljoet og 1
klasserommet, og inkludering er ifolge skolen ogsa et essensielt tiltak for & skape
aksept og likeverd for Kristine. Samtidig er det vanskelig & fungere pd de andres
premisser nar en ikke har en god kanal for kommunikasjon og en har tydelige
avvik i bade atferd og interesser. Det at skolen til enhver tid har en ansatt med
spesialpedagogisk utdannelse og lang fartstid hva gjelder & jobbe med barn med
ASF regnes 1 mine gyne som veldig positivt. Som nevnt sd er Kristine avhengig
av 4 ha en voksenperson rundt seg som kan tolke hennes ensker og ikke adekvate
kommunikasjon, og dette er noe en ofte seg hva gjelder barn med ASF. Samtidig
finnes det ikke tiltak som kan sikre Kristine full deltagelse 1 de andre elevens
hverdag, til det er behovet for hjelp for stort. Men dette betyr ikke av den grunn at
en pé forhand skal legge foringer for hva som er mulig eller umulig, men heller
mote de skolehverdagen og den sosiale omgangen med et dpent sinn og serge for
at hun har muligheten til & delta pé sine premisser s& mye som hun vil og
interesserer seg for. Et nedvendig tiltak blir i sd fall & serge for at hun har
mennesker som kjenner rundt seg med kompetanse. Utfordringer kommer
naturligvis i sammenhenger der det er ufaglerte vikarer og lignende som aldri
tidligere har jobbet med barn som har sarskilte behov.

Skolen til Kristine er opptatt av & preve ulike metoder for a styrke hennes
kommunikasjon, bruk av bilder i form av PECS (Picture Exchange
Communications system) og iPad (nettbrett) er noen av tiltakene som brukes. A
finne en metode for kommunikasjon som kan &pne opp for sosiale relasjoner og
samspill med andre anses som viktig. Skolen til Kristine har ogsa et fokus pa &

forebygge mobbing og andre ubehageligheter for Kristine og de som har sarskilte
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behov, dette gjores ved bruk av flere ulike tiltak. Skolen forklarte meg om
vennegrupper, der de har elever fra ulike klassetrinn som har i oppgave 4 ivareta
hverandre 1 friminuttene, og serge for at ingen blir alene. Kristine og de andre
med s&rskilte behov er selvskrevne i slike grupper, og skolen foler det fungerer
veldig godt og inkluderende. Dette er ogsi et tiltak som de har trukket inn 1
skoletimene, der enkelte utvalgte elever far tilbringe tid sammen med Kristine pé
hennes rom. For gvrig er det tiltak som & forklare de andre elvene om Kristines
styrker og utfordringer, og samtidig prove & gi en sé god forklaring pa hvorfor
Kristine er annerledes og utferer handlinger pé et annet vis enn hva som er vanlig
for de andre elevene. A gjore Kristine til en naturlig del av klassen og skolen for
gvrig er noe som er et overordnet prinsipp. Det er 1 mine eyne fornuftig av skolen
a bruke inkludering for & redusere gapet mellom Kristine og de avrige elevene, og
lage sma grupper av elever som ogsa har et lite ansvar i friminuttene og lignende
tror jeg bade Kristine og de andre elevene kan oppleve bdde glede og nytte av.
Samtidig er det viktig at skolen fortsetter & arbeide med & avhjelpe henne
kommunikativt bdde med & fungere som en slags tolk for Kristine, men ogsa i det
a styrke hennes kommunikative egenskaper. For ovrig finner jeg det interessant
med positivt fortegn at skolen 1 planlegging av tiltak for & fremme sosiale
relasjoner og samspill med andre elever vektlegger premissene og interessene til
Kristine. Noe som selvsagt er med pd & oke muligheten for at tiltakene oppleves
som vellykket av bade ansatte, foreldre og barna selv.

Kristine har som nevnt et stigma hengende ved seg som er umulig & kvitte seg helt
med. Jeg tror ikke etter mitt intervju med skolen at de forstar helt begrepet stigma
og stigmatisering, men de tiltak de har for inkludering og likeverd er delaktig i &
redusere hennes stigma. Barn er ofte mer fleksible og fordomsfrie enn oss voksne,
og bdde igjennom de intervjuer jeg har gjort med foreldrene til Kristine og de
empiriske erfaringene jeg har tilsier at ndr barn far nok informasjon om et annet
barns svakheter, styrker eller annerledeshet sa aksepteres dette 1 mye storre grad
enn ndr de ikke fir nok informasjon om de bakenforliggende &rsakene til at

individet fremstdr som det gjor.

Alt 1 alt foler jeg at denne skolen har mange viktige og interessante tilnerminger
til tiltakene de har for & sikre Kristine et optimalt laeringsutbytte, men ogsa

deltagelse 1 sosiale relasjoner og samspill. Jeg opplever bade skolen og
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foreldrenes utsagn som at skolen er nytenkende og innovativ i sine metoder, og at

mange andre skoler kan ha mye & laere av denne skolen.

5.5 Sorg og reaksjoner

Vi mennesker opplever og takler sorg og kriser pa forskjellige mater, og som far
til et barn med ASF har jeg ogsa en del erfaringer pa dette omradet. Selv om jeg, i
likhet med foreldrene til Kristine stort sett opplever det som s@rdeles givende a ha
et barn for alt det positive det er, og ikke opplever det som belastende pa
bakgrunn av avvikende atferd og lignende. Forskning viser at det eksisterer
enkelte trekk som er gjennomgéende for de fleste som opplever en krise, og det &
veaere foreldre til et barn som fér en diagnose innenfor ASF kan kategoriseres som
nettopp en krise. Det vil alltid veere individuelle forskjeller pa hvordan vi opplever
en krise som dette, men i boken Radgivning (Johannessen, Kokkersvold og
Vedeler 2005) henvises det til krise som et begrep som kan tolkes som ”et
avgjerende vendepunkt”. For alle oss som har opplevd det at vart perfekte og
fullkomne barn far diagnosen ASD, vil sorgen ofte oppsta pa bakgrunn av ensket
om 4 ha et barn med adekvat utvikling. Felelser omkring fremtiden og hvilke
vansker det skaper for barnet er ogsa sentralt i denne sorgreaksjonen som foreldre
kan oppleve. Tanken pd at barnets vansker hemmer muligheter igjennom livet er
ofte vanskelige & prosessere, men samtidig kan krisen ogsa vere en utviklende
faktor for mennesket som er forelder til et barn med ASF. Det 4 ta avgjorelser og
valg for hvordan livet til ditt eget barn skal utarte seg kan vare toft, men gjore at
en vokser som menneske.

Nér en far et barn med funksjonshemming, uavhengig av hvilken
funksjonshemming og om det foreligger en diagnose, vil det skape og kreve en del
bade praktiske og folelsesmessige behov.

En krise oppstar nér vi ikke har forutsetninger for & mestre situasjoner vi befinner
o0ss 1, og noen av oss takler kriser bedre enn andre.

For meg, for foreldrene til Kristine, og de fleste andre foreldre fr som oftest et
sjokk. I mitt eget tilfelle var mistanken der lenge for selve diagnostiseringen,
nettopp pa bakgrunn av hennes atferd, annerledeshet og fokus. Men for mange

andre foreldre s foreligger det ofte ingen mistanke, og sjokket kan nok oppleves
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for noen som overveldende. Men for de fleste av oss kan det vare like erfaringer i

forkant og etterkant av en diagnostisering.

Det er forskjellige faser for oss foreldre som opplever slike kriser, og jeg har i
boken Radgivning (Johannessen et al 2005) funnet frem til en dekkende
beskrivelse av de ulike faser. Johannesen et al (2005) sier i boken at det det er fire
ulike faser av krise. Den forste fasen kalles for sjokkfasen, og utleses pd bakgrunn
av at foreldre opplever at barnet blir diagnostisert med ASF. Dette forer igjen til at
en hel del ulike folelser settes i1 sving, og en kan oppleve en folelse av
maktesloshet da folelser som bade kaos, fornektelse og tomhet hersker. Bade fra
foreldrene til Kristine og av egne erfaringer vet jeg at i denne situasjonen kan det
vaere godt & ha noen 4 snakke med for & sortere ut alle de ulike folelsene. Bade
foreldrene til Kristine og jeg deler samme erfaring, at dette er noe som overhodet
ikke folges opp godt nok, og en overlates i stor grad til seg selv. Bare det at
foreldrene til Kristine mottok en DVD fra Barnehabiliteringen om autisme.
Foreldrene forklarer at filmen var preget av & vere produsert for tjue ar siden, og
fokuserte kun pd hva autisme er. Filmen viste s flere barn med ASF som dunket
hodet i veggen, kastet stein mot en vegg i flere timer om gangen, og et barn som
ble serdeles utagerende om de valgte en litt annen vei hjem fra skolen. Foreldrene
ble redde for at livet skulle bli som vist pd filmen, og dette er i seg selv
skremmende om dette er maten en ivaretar foreldre i en vanskelig situasjon. For
min egen del ble det ikke gitt noen form for informasjon utover at barnet hadde en
diagnose innenfor ASF. Det er viktig for oss som er foreldre til barn med ASF &
kunne f& mer informasjon vedrerende det 4 fa en slik diagnose, og hva det vil si.
Nér en ikke blir ivaretatt pa en god mate som sikrer at en far grunnleggende
informasjon ved diagnostisering, og eventuell ytterligere oppfoelging sa er jeg
ganske sikker pa at dette kan fore til at en ikke kun ma forholde seg til sin egen
sorg, men ogsa til vanskelige spersmal fra omgivelsene rundt barnets diagnose.
Som foreldrene til Kristine ogsa papeker sa oppdager jeg den dag i dag fortsatt
tiltak og stette jeg kan seke som jeg aldri har blitt gjort kjent med fra PPT, BUP,
og Barnehabilitering. Jeg velger 4 tolke det at bade jeg og flere har opplevd det
samme er en indikasjon pé at tilbudet til oss foreldre ikke er godt nok i slike

situasjoner.

74



Den andre fasen kalles ifolge Johannessen et al (2005), for reaksjonsfasen og er
fasen som kommer enten samtidig eller etter sjokkfasen. Denne fasen er ofte
resistent og kan sitte 1 lenge. En begynner ofte a stille seg spersméal som
omhandler hvorfor og hvordan en skal forholde seg til diagnosen, og en leter etter
forklaringer og lesninger i en periode som er kort forklart kan oppleves som en
folelsesmessig berg og dalbane. Kristines foreldre har sin opplevelse av denne
fasen, selv om de nok ikke selv innsé at de var 1 en sdkalte reaksjonsfase, og det
gjorde nok ikke jeg selv heller. For mitt eget vedkommende kom denne fasen med
engang diagnosen var stilt, og da vi mennesker reagerer ulikt sa var min samboer
ikke 1 stand til & hdndtere noen ting som helst i denne perioden, og en ble pa sett
og vis tvunget til 4 mobilisere en form for forsvarsmekanisme for & ivareta de
ovrige 1 husholdningen. For foreldrene til Kristine opplevdes denne fasen mer som
et samarbeid mellom foreldrene for & se hvilke lasninger og hva en kunne gjore,
men igjen er det sammenfallende hvor lite man som foreldre ivaretas av offentlige
instanser 1 disse fasene. Jeg skal heller ikke undertrykke folelsene jeg selv hadde i
denne perioden, og folte tidvis en enorm felelse av meningsleshet, og tidvis
mistenker jeg for mitt eget vedkommende at reaksjonsfasen er tidvis vedvarende

og tilstede.

Etter at en har opplevd reaksjonsfasen kommer bearbeidingsfasen, som ifelge
Johannessen et al (2005) omhandler det & se fremover og vurdere
framtidsutsiktene til bdde seg selv og barnet. En begynner & godta og akseptere
det at barnet er annerledes og etter all sannsynlighet ikke vil klare seg helt pa
egenhdnd 1 fremtiden. I bade Kristines tilfelle og for meg som far til min datter har
denne perioden vert preget av det & kjempe for barnets rettigheter, og en strever
kontinuerlig etter dpenhet og det & skape kunnskap om barnets styrker hos andre i
omgivelsene. Dette i mine oyne for 4 skape aksept og forstaelse, men ogsa for at

omgivelsene skal kunne tilpasse seg.

I den siste fasen er det ofte at foreldre foler at gleden over livet kommer tilbake,
og en far stadig bedre selvfolelse og en gkt kunnskap omkring barnets vansker
gjor ofte hverdagen lettere & planlegge og handtere. En tilpasser livet etter
situasjonen en befinner seg 1, og mange foler glede over at situasjonen ikke er

verre enn som sa. Jeg foler at utsagn fra foreldrene til Kristine viser at de har
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opplevd denne fasen som de fleste andre har gjort, men det er klart at nar ens eget
barn opplever det a fa en tilleggs diagnose som er sa alvorlig som epilepsi, sa vil
dette skape en ny krise, som kan vare pa mange méiter vanskeligere a handtere.
For mitt eget vedkommende endte det med at jeg undret meg over om det aldri
skal ta en slutt, deretter en kraftig folelse av angst og tap av kontroll over

omstendighetene rundt meg.

Vi opplever alle en krise og de reaksjoner pa sorg pé forskjellig mater, og det vil
vaere umulig & forutsi hvordan et foreldrepar opplever og hindterer det at ens barn
far en ASF-diagnose. Jeg vil gjerne pipeke viktigheten av 4 ha et stotteapparat
som kan bdde ivareta foreldrene og besvare de spersmél som foreligger, men etter
hva jeg har hert fra foreldrene til Kristine, hva jeg selv har opplevd og fatt fortalt
av andre foreldre. Den hjelpen en kan forvente seg i slike kriser er dessverre
forsvinnende liten. En er i stor grad etterlatt til seg selv, og hva internett kan
fortelle hva angér diagnosen spesifikt, men ogsé rettigheter. I sa méte har bade jeg
og min familie, og foreldrene til Kristine opplevd en stor trygghet i det & vare
medlemmer 1 Autismeforeningen, og bade fa anledning til a dele erfaringer, lytte
til ny kunnskap og informasjon, men ogsa a le av de underlige og vakre
opplevelser en har med sine spesielle barn. Jeg kan kun snakke for meg selv: Jeg
opplever en ekstrem glede og lykke over min datter med ASF, og opplever henne
aldri som en belastning for meg selv eller familien. Samtidig er det naturlig at jeg
ofte kan ha dager der jeg bekymrer meg for neste skolear, overgangen til
ungdomsskole, hvordan hun utvikler seg, og hva en gjor nar hun blir bade
tenaring og myndig. Det er mange utfordringer, mange bekymringer, enormt med
glede og slik ber det vere for alle foreldre som har satt et barn til livet, annerledes

eller ikke.
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5.6 Oppsummering og forslag

Kristines skolehverdag er ikke som skolehverdagen til andre, og heller ikke lik
skolehverdagen til alle andre med autismespekterforstyrrelser. Skolen til Kristine
har 1 mine oyne vert flinke til & bli kjent med Kristine for & sa bruke hennes
interesser og styrker til 4 tilrettelegge og tilpasse skoletilbudet slik at det for
henne gir stort utbytte og kan kalles optimalt. Samtidig er det alltid rom for
forbedringer, og jeg stiller enkelte spersmal til hva skolen tenker rundt
stigmatisering og kompetansen de ansatte som jobber med Kristine har mulighet
til & erverve seg. Samtidig har jeg hert fra mange andre foreldre som har barn med
ASF og har erfaring med andre skoler som er mer negative enn hva foreldrene til
Kristine har med denne skolen, og ogsa hvilke erfaringer jeg selv har med skolen
som min datter er elev ved.

Barn med ASF er en stor gruppe der det hersker store individuelle forskjeller som
er med pa & prege deres evne til lering og sosial deltagelse. Omgivelsene er
selvsagt en péavirkende faktor hvor godt og hvor mye de kan delta sammen med de
ovrige elevene, og dette er skolens oppgave & folge opp. Ethvert barn med ASF
har rett til en likeverdig og inkluderende opplering som er tilpasset deres behov
og evner ved hjelp av spesialundervisning. Stigma er som nevnt noe som kan
pavirke evnen til en likeverdig opplaring, men malet ber vere at en klarer &

oppna dette.

Jeg sitter igjen med en oppfatning jeg egentlig har dannet meg over tid igjennom
mine egne erfaringer, som ble forsterket av a gjore denne forskningen; Innsatsen
som legges ned av kommunale og statlige institusjoner hva angar skapning av
kompetanse for ansatte i skolen er for darlig og lite konsekvent.

Med dette mener jeg at skolene som er pliktet til 4 gi elever med ASF et
opplaringstilbud etter skoleloven overlates i for stor grad til seg selv, og dette
ender ofte med situasjoner der en eksperimenterer seg frem til losninger som
fungerer, og at en erverver seg kompetanse igjennom en ”prov og feil” metode.
Tilbudet fra kommune og stat hva gjelder kurs og konferanser innenfor temaet er
ifolge skolen nesten fravarende, og da kan en jo sperre seg om dette er godt nok?

Vi tillater ikke leger eller advokater & erverve seg kompetanse kun igjennom &
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feile. Samtidig tror jeg at de fleste skoler faktisk ensker & gjore en god jobb med
elever som har ASF, og jeg tror nok at manglende kompetanse og stette fra

kommune og stat gjor at mange skoler ikke vet bedre 1 sitt arbeid med ASF.

Slik jeg ser det vil det vere svert hensiktsmessig om samarbeidet mellom de ulike
instanser som jobber med og har kompetanse med ASF styrker sitt samarbeid og
enes om hvordan retning en skal dra i. Slik det fremstér i dag er det for stor
uenighet mellom instanser som PPT og BUP/Barnehabilitering bade hva gjelder
metodevalg og hvor innovative man ensker & vere. Det kunne med fordel ogsa
veaert mer involvering fra Statped sin side med tanke pé forskning og utveksling av
forskningsresultater samt kurs og workshops for ansatte i skole, PPT og
BUP/Barnehabilitering. Forutsetningene til skolen preges bdde av mangelen pa
gode samarbeidsrutiner mellom instansene og en mangel pa ressurser. Det vil
vaere nerliggende 4 tro at 4 oke tilgangen pa ressurser kan vaere med pa 4 starte
planlegging av skolestart tidligere og i en mer fordypende variant. Foreldrene er
de som kjenner sitt eget barn best, og bar vare kilde nummer en til informasjon
om barnet og hvorvidt de foler barnet har en optimal skolehverdag, det er derfor
viktig at det ikke bare er skolen som er apen for foreldrenes tanker og opplevelser,
men at ogsd PPT ser viktigheten av 4 la foreldrene bli hert. Det er i mine oyne
ikke godt nok at en instans som PPT kun skal vare representert pa et
ansvarsgruppemete hver sjette maned for 4 sé legge foringer for hvordan
oppleringstilbudet ber legges opp, dette frykter jeg gjor at mange elever med ASF

far en tilpasset opplering som ikke er tilpasset deres behov og evner.
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6 Avslutning

Jeg har 1 denne oppgaven sett pa hvordan opplevelser et foreldrepar har med
skolen til deres barn som ogsa har en diagnose innenfor autismespekteret. For
mange vil dette vaere en ukjent problemstilling da barn med ASF er veldig
underrepresentert 1 populasjonen. Samtidig er det heller ikke alle foreldre som vet
hvordan rettigheter og lover som foreligger for & beskytte barnet og sikre et godt
oppleringstilbud. Denne oppgaven vil neppe vere representativ for en sterre del
av befolkningen, og 1 enkelte omrader der hvor det er spesialskoler for barn med
ASF vil tilbudet kunne vere sa annerledes at det ikke nedvendigvis vil vaere
representativt ovenfor de heller.. Dette er en case studie som ikke nedvendigvis
kan generaliseres ovenfor andre barn med ASF da forskjellene er store mellom

barn innenfor ASF begrepet.

Jeg anser at jeg har fatt interessante utsagn fra informantene mine, og enkelte av
disse vil jeg karakterisere som av allmenn interesse. Dette gar bade pa hvordan
foreldrene og skolen opplever at instanser som PPT, Statped og lignende er
fraveerende og sjelden veldig flink til & here pa skole og foreldre hva angér
innovative metoder for opplaering av barn med autismespekterforstyrrelser. PPT,
BUP, Barnehabilitering er instanser som ber og skal ha et godt og nert forhold til
foreldrene til barn som Kristine. PPT, BUP, og Barnehabilitering er de instanser
som skal informere foreldre om rettigheter knyttet til skoletilbudet, og hvilke
ovrige rettigheter man seke om via andre kommunale og statlige tjenester,
herunder f.eks. Navs Hjelpemiddelsentral. Det er slik jeg ser det; PPT, BUP, og
Barnehabiliteringens ansvar & dele erfaringer som de har ervervet seg i andre
saker med den skolen det métte gjelde, og kanskje i storre grad enn hva jeg har

kommet frem til.
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Slik jeg ser det som bade pedagog og far til et barn med
autismespekterforstyrrelse er det nedvendig & utvikle mer og bedre kompetanse pa
dette omrddet. Dette for & i storre grad kunne tilby et godt tilbud som er tilpasset
den enkeltes forutsetninger og behov. Et godt opplaeringstilbud for et barn trenger
ikke vare det for et annet, og nér alt kommer til alt sa er det personen bak
diagnosen som det er viktig 4 ta hensyn til i planleggingen. Mangelen pé struktur
og en overordnet myndighet innenfor fagmiljeet stir for meg frem som et av de
storste utfordringene. Vi har en lov, men ingen som hdndhever denne loven pa et
nasjonalt niva. Det er opp til ehver skole i samarbeid med PPT og
Barnehabilitering 4 tilpasse oppleringstilbudet ovenfor den enkelte elev med
ASF. Det hersker heller ingen standard eller nasjonale mél for undervisning av
denne gruppen barn, og variasjonen pé kvalitet og kompetanse hos de ulike
fagmiljeene kan sies & i beste fall vere varierende. De folger dette har rammer
dessverre foreldre og barn med ASF. Jeg vil ga sa langt som 4 si at mangelen pa
en overordnet myndighet som kan sette standarder, og se til at de ulike
fagmiljeene har tilstrekkelig kompetanse pd omridet vil fore til at mulighetene til
barn med ASF svekkes, med livslange konskvenser. Hvor en holder til i landet ber
og skal ikke ha noen pavirkning pa hvor godt tilbudet til barn med ASF og deres
foreldre er. Jeg horer stadig fra de ulike instanser at kompetansen eksisterer, men
jeg er nyskjerrig pd hvor denne kompetansen er, for det er ikke her jeg befinner

meg.

Universitetet 1 Tromse har lenge hatt spespialpedagogisk utdanning pa master og
bachelorniva. Det overrasker meg derfor at det vies sd lite oppmerksomhet til de
ulike utviklingsforstyrrelser, hvordan de pdvirker individer, og hvor stort
mangfoldet er. Jeg provde i anledning mastergradsoppgaven a seke etter fagfolk
ved Universitetet med inngdende kjennskap til ASF, og svaret jeg fikk var at det
kanskje var én ansatt som hadde inngédende kunnskap om temaet. Jeg fikk
dessverre ikke kontakt med vedkommede, og kan dermed ikke sla fast om
utsagnet stemmer. De spesialpedagogiske emner jeg selv har tatt ved universitetet
har vert kvalitetsmessig under det en skal kunne forvente av et universitet, og lite

av forelesningene dreide seg om konkrete diagnoser og funksjonshemninger.
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Tromse Kommune har ogsé etablert en ressurskole for barn med ASF, som har
planer om 4 starte opp hesten 2013. Jeg er vel selv kritisk til hvordan et organ som
sé ofte har vist bdde manglende forstdelse, kompetanse og innsikt i
diagnosespekteret skal mestre det & skape en kompetanseskole for barn med ASF.
Samtidig er tiltaket onsket velkommen, men jeg sitter med en folelse av at tiltaket
er kommet som folge av en offentlig dérlig samvittighet ovenfor barn med ASF,

og at prosjektet forelapig fremstar som noe svevende.

Til syvende og forhdpentligvis sist haper jeg denne oppgaven kan gi foreldre til
barn med en autismespekterforstyrrelse og andre som ikke har noen kjennskap til
autismespekterforstyrrelser en riktig fremstilling av hvordan ASF kan manifestere
seg hos et individ, og at det er et stort mangfold innenfor diagnosespekteret.
Ingenting ville gledet meg mer enn at oppgaven jeg har skrevet kan gi mennesker
en okt innsikt i hva ASF er, og hvordan det kan vise seg hos et barn. Samtidig
héper jeg det foretas endringer og settes i gang tiltak for & sikre barn med
utviklingsforstyrrelser som ASF et bedre opplaringstilbud som er tuftet mindre pa
tilfeldigheter og mer pa kompetanse. Tverrfaglige samarbeid ber vare et mulig

tiltak for & styrke kompetansen pa omradet.
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